慢性疾患をもつ子どもや家族と看護職者との関わりと専門職者間の協働に関する実践モデルの開発 by 内田 雅代
慢性疾患をもつ子どもや家族と琶護職者との関わりと
専門職者間の協働に関する実践モデルの開発
平成21～23年度 長野県看護大学特別研究
成果報告書
平成24年3月
研究代表者 内 田 雅 代 ,
(長野県香護大学者護学部香護学科)
目次
はしがき
研究課題
研棚
研究経費
研究発表一覧
卵
1. 文献検討
2,医療的ケアを要する子どもの家族と外来看護師・専門職者とのかかわりに関する研究3. 平成21年度長野県看護大学研究集会抄録4. 「医療的ケアを要する子ども。家族と外来看護師の関わりと専門職者間の協働～外来看護師への面接調査から～」 (第57回日本小児保健学会示説)
5。  「医療的ケアを要する子どもの家族と外来看護師・専門職者の関わり
―家族への面接調査からT」 (第57回日本小児保健学会示謝6. 「医療的ケアを要する子どもの家族と外来看護師・専門職者とのかかわりに関する研究」
(日本家族看護学会第17回学術集会日向
7。  「子ども・家族中心の在宅ケアの充実に向けて」講演会 12011.3.6開イ樫ll) 日演I「子ども/家族中心の在宅ケア」講師 :奈良間美保先生2) 日演Ⅱ「院内および院外連携による退院調整の実際」講師 :牧内明子先生3) 質疑応答
4) アンケート結果
8. 平成22年度長野県看護大学研究集会抄録9. 「慢性疾患をもつ子どもや家族に関する事イダll検討会」 Qoll.12.17開催)10, 外来看護実践モデルの試案の検討
11. 平成23年度長野県看護大学研究集会抄録
セルフヘルプグループヘの支援
1。 第12回アトピニ・ァレルギーをもつ子どもと親と支援者の集まり「雑穀とアレルギー ～ぉはなしと調理実習～」 ⑫o10,2.27開催)1) 講演会資料
2) アンケート結果
2.第13回アトピー ・ァレルギーをもつ子どもと親と支援者の集まり「乳幼児期の親子支援」 9oll.1.22開催)1) アンケート結果
3.第14回アトピー ・ァレルギーをもつ子どもと親と支援者の集まり「『お話と相談会』藪原先生をお迎えして」 12012.1.21開催)1) 講演会資料
2) 質疑応答
3) アンケー ト結果
資料
1.研究協力依頼文 (看護部長・看護師・家族)2.インタビューガィド (看護師 。家族)
?
?
?
っ
?
?
?
?
?
?
?
?
?
）
?
?
??
??
?
??
?
??
?
??
??
??
?‐
??
?
?
??
74
76
??
?
??
はしがき
2005(平成 17)年より小児慢性特定疾患治療研究事業が法制化され、よりよい治療、福祉サービス
の充実等が図られるようになり、看護職者の役割も一層期待されてきている。慢性疾患をもつ子どもの
家族へのアプロ
=チ
においては、家族への一方的な指導ではなく、家族の主体性を尊重し専門家として
情報提供しながら家族を見守り支える『家族とのパー トナーシップ』や『専門職者間の協働』は欠かせ
ない。
私達は平成 8年より慢性疾患を持ちながら地域で生活している子どもとその家族の看護に関する研
究に取り組み、本研究 (平成 2卜23年度)では、『慢性疾患をもつ子どもや家族と看護職者とのかか
わりと専門職者間の協働に関する実践モデルの開発』をテーマに取り組んできた。研究の目的は、看護
職者と家族とのパー トナーシップ形成および専門職者との協働に向けて,看護職者がそのアプローチの
方法を理解し実践できるモデルの開発の基礎資料として、慢性疾患の子どもと家族のニーズおよび看護
職者の家族とのかかわりの実情とそれぞれの認識を明らかし、外来看護に求められる視点を追究するこ
とである。
主な活動内容は、1)通院中の慢性疾患をもつ子どもと家族およびそのケアに携わる外来看護師 (以
下看護師)を対象にした面接調査、2)在宅ケアに関する講演会・事例検討会/勉強会の実施、3)アト
ピー性皮膚炎をもつ子どもと家族 (セルフヘルプグループ)への支援である。
調査では、通院中の子どもの家族とその子どもと家族に関わる外来看護師を一組として面接を実施し
た。調査の結果から、家族の求めている「看護師や専門職者のかかわり」と看護師がとらえている「家
族のニーズ」には相違がみられ、看護師には、家族とのコミュニケーションを図り、関係を築き育みな
がら、日常のケアや子どもの成長に伴い変化する課題への具体的な方策を家族と一緒に検討していくこ
とが求められている。
実践モデルの開発に向けて,外来看護の現状をふまえた看護師の役割や機能と課題を明示していく事
が必要であることが確認された。1)信頼関係を築き育むための看護師のかかわり、7)家族と一緒に、
の の ふ 、3)子どもの成長に伴う変化を
見据えた看護師のかかわりが大切である。また、これらのことを実践するためには、4)子どもと家族
の ―ズの把握 する内容μ 握の仕方μして、情報 のためのアセス 卜や外 護
記録の活用、5)看護師のコミュニケーション技術/専門的知識の向上、6)チームにおける看護師の役
割の明確化が必要であること等を確認した。事例検討会では、外来看護師の実践として、困難事例の家
族の問題をどのように捉え、看護師が介入していくことができるのか、また,実際に診察前～診察後に
どのように家族と関われるのか,等が話し合われた。今後、実践モデルの臨床への適用を検討していき
たい。
ア トピー・アレルギーをもつ子どもと家族 (たんぽぽの会 :以下「会」)への支援では、平成9年の
設立当初より、「会」の活動を継続的に支援ながら、年 1回の講演会を「会」と小児看護学分野の共同
で企画し実施してきた。毎月の定例会での会員の発言や講演会等の参加者からの意見や感想から,専門
職者と親とのパー トナーシップ形成に向けた関係の持ち方等に関して貴重な資料が得られた。
本研究にご協力頂きました、ご家族・看護師の皆様、たんぽぽの会会員の皆様、また、ご助言を頂き
ました研究協力者の皆様に深謝いたします。
研究代表者 内田雅代
メン トシー
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本家族看護学会第 17回学術集会,2010,9。18,名古屋市.
4)足立美紀,内田雅代,大脇百合子,白井史,竹内幸江:医療的ケアを要する子
ども。家族と外来看護師の関わりと専門職者間の協働 ―外来看護師への面接調
査から―。第57回日本小児保健学会,2010。9。18,新潟市.
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57回日本小児保健学会,2010.9,18,新潟市.
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高橋百合子,内田雅代, 白井史,足立美紀,竹内幸江,安田貴恵子:医療的ケアを
要する子どもの家族と外来看護師・専門職者とのかかわりに関する研究.
(「家族看護学研究」投稿予定)
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研究成果
文献検討
データベース医中誌 Web(ver.4)において、「慢性疾患」「子ども」「看護師」「外来看
護師」「家族」「医療的ケア」「訪問看護」のキーワー ドを組み合わせ、2005年から2010
年まで (5年間)の文献検討を実施 した。
【研究対象者】
家族
看護師
家族 と専門職
医師 (施設 )
文献
12件
8件 訪問看護ステーションの看護師 3件(同じ調査)
外来看護師2件(小児科外来管理職 1件、一般外来 1件)
小児科外来看護師と訪問看護師 1件
重症児施設看護師 1件
療育相談を行 う実践者 1件(保健師と職員)
1件 (短報のため詳細不明)
1件
2件
【研究内容】
家族 :マネジメン トスケールの開発・アセスメン ト質問紙の開発・多職種間の情報共
有についての認識、家族の困難と援助期待、情報提供のあり方についての認識、
家庭や学校での生活状況や社会資源の利用状況について、在宅ケア移行に関する
問題点、子育て支援に関する認識、通院状況の実態 と外来看護に対する認識
など
看護師:訪問看護ステーションの実態と問題点について、家族への支援方法について、
外来看護の実態と看護師の認識、親への関わりにおける認識、看護実践の実際
など
医師 :超重症心身障害児の医療的ケアの現状と問題点
【研究デザィン】
量的研究   H件(自由記述は K」法)
質的研究   H件(内容分析 8件、事例検討 1件、GTA 2件)
文献検討   2件
現在の文献数 件 (,ち |まイよと ん ど同 じ 内容 文 献 )24 3つ の
[抄録]
医療的ケアを要する子どもの家族と外来看護師 口専門職者とのかかわりに関する研究
高橋百合子 内田雅代 白井史 足立美紀 竹内幸江 安田貴恵子
【目的】
本研究は,医療的ケアを要する子どもの家族が外来看護師・専門職者とのかかわりの現
状をどのように捉え,どのようなかかわりを求めているかについて,また,家族にかかわ
つている外来看護師がその現状をどのように受けとめ,アプローチしているかについて ,
両者の認識を明らかにすることを目的とする.
【方法】
家族のうち主な養育者である母親 3名とこの子どもや家族に関わる看護師2名に,それ
ぞれ半構成的面接を行った。
【結果】
事例Aの母親は<特定の看護師の対応がよく,構えずに話せる>と感 じていたが,他の
看護師については<技術面での不安がある>と感じていた。看護師は,<家族とよい関係
ができている>と感 じていたが,<家族のニーズを提えるタイミングが難しい>と感じて
おり,<今後について気になるが聞けていない>現状も認識していた。
事例Bの母親は,外来で<顔なじみの看護師が話しかけてくれると嬉しい>と感 じてい
たが,<子どもの今後のことについて話したことはない>と語り,付き合いの長い栄養士
に相談をしていた。この事例にかかわる看護師は<多少なりとも家族から頼られている>
と感じていたが,家族の現状が十分に把握できておらず,<介入せずに家族を見守る>よ
うイこしていた.
事例Cの母親は看護師が<家族にも配慮してかかわってくれることが嬉 しい>と思う一
方で,<看護師とゆっくりかかわる機会があるとよいが仕方ない>と感 じ,主に医師や訪
問看護師に相談をしていた。この事例にかかわる看護師は<家族から話してくれるとかか
わりやすい>と語つた.
I考察】
看護師と家族は外来時のかかわりを通して関係を築いていたが,互いの認識に相違があ
る現状も明らかになった.これには,家族からの訴えがないことや在宅療養が安定してい
る様子から,家族のニーズを把握しにくい外来の状況が関連 していると考えられる。今後
は,具体的な方策を明らかにする必要性が示唆された。
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(「家族看護学研究」投稿予定)
I.はじめに
近年,医療技術の著しい進歩や医療を取り巻く社会環境の変化により,在宅で医療的ケ
アを行う子どもや家族へ増加している。2005年に小児慢性特定疾患治療研究事業が法制化
され,また厚生労働省の健やか親子21推進事業において「長期慢性疾患児等の在宅医療体
制の整備」が課題となるなど,よりよい治療や福祉サービスの充実が図られるようになっ
てきた。しかし,家族が抱える負担は大きく,子どもや家族の日常生活を支援する看護職
者の役割が一層求められている。
1曼性疾患をもつ子どもの家族支援については,家族の適応状態と看護ニーズを把握する
ためのアセスメント質問紙を開発した研究1)があり,家族をアセスメントするためのツー
ルが明ら力ヽ こなっている。医療的ケアを要する子どもの家族に対しては,在宅療養児の家
族支援に関するもの2)ゃ,家族の困難と援助期待に関するもの3),重症心身障害児を養育
する母親の負担感と影響要因に関するもの4)がぁり,家族を対象に調査した研究が多くみ
られる。一方,看護職者を対象とした調査では,小児訪問看護の実際と問題ッ点に関するも
の5),外来看護の実態と外来看護師の認識に関するもの6),7)がぁるが数少なく,さらに
看護職渚と家族それぞれに行つた調査もほとんど見られない.
現在,入院期間短縮化によりさまざまな慢性疾忠や医療依存度の高い子どもたちが外来
でフォローされており,外来看護の重要性が高まっている。しかし,外来看護師は数が少
ないことや専任の看護師がいないことから家族への看護が十分に行えておらず6),家族と
コミュニケーションをとることや専門職者間の連携が必要であると認識していても,その
実践は難しい7)現状がある。よりよい実践につなげていくためには,さらに具体的な事例
を通して,外来看護師と家族のそれぞれのかかわりの内容やニーズを明らかにしていく必
要がある。
そこで本研究では,医療的ケアを要する子どもの家族が外来看護師・専門職者とのかか
わりの現状をどのように捉え, どのようなかかわりを求めているかについて,また,家族
にかかわっている外来看護師がその現状をどのように受けとめ,アプローチしてぃるか,
家族と多職種とのかかわりの現状と専門職者間の連携をどのように捉えているについて,
両者の認識を明らかにし,看護職者の家族とのパー トナーシップ形成や専門職者間の協働
に関する基礎的資料とすることを目的とする。
Ⅱ.研究方法
1.調査対象者
A県内の総合病院に通院し,家庭において医療的ケアを必要とする慢性疾患をもつ子ど
もの家族と,その家族とかかわっている小児科外来看護師 (以下看護師とする)を対象と
した。
2.調査期間
2010年1月から3月
3.調査方法
対象者にはインタビューガイ ドを用いて半構成的面接を行なった。看護師には,総合病
院の看護部長を通して調査依頼を行い,了解が得られた後に看護師へ調査を依頼した。研
究協力の同意が得られた看護師と相談し,過去に研究者の所属施設で行なった小児看護実
習で協力が得られ,看護師が外来で継続的に関わりのある慢性疾患をもつ子どもの家族を
候補者とした。対象となる家族に外来通院時に口頭および文書にて研究依頼を行つた。面
接は対象者の希望する場所で行い,看護師は病院,家族は自宅または病院にて調査を実施
した。面接は1人につき1回,1時間から1時間半程度とし,許可を得てICレコーダーに
会話を録音した。
4.調査内容
家族への調査内容は,外来通院状況,外来看護師。医師等医療者とのかかわりについて
の考え,子ども。自分自身のニーズ,今後の要望,家族の属性等であり,看護師への調査
内容は,外来での援助内容,家族とのかかわりについての受け止め,家族とかかわる上で
心がけていること,家族に関わっている多職種との連携 。情報共有の状況,多職種との協
働・連携で困難な内容,看護師の属性などである。
5.分析方法
面接で語られた内容について,以下の手順で質的内容分析を行なった。①逐語録を作成
し,語りの内容を精読した。②家族の語つた逐語録から,(1)看護師とのかかわりの現
状と認識,(2)医療者とのかかわりの現状と認識,(3)家族の想い。望むことについ
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て,看護師の語つた逐語録から,(1)家族との関わりの現状についての認識,(2)家
族へのアプロー チ,(3)他職種との連携についての認識についての内容を,意味を損な
わないように文脈ごとに抜き出した。③これらの生データをコード化し,意味内容ごとに
まとめてサブカテゴリー ,カテゴリー 化 (以下,<サブカテゴリー >,【カテゴリー 】,
発言内容 筋 紗 跨均 で表す)した。さらに家族については外来看護師とのかかわり,
医療者とのかかわり,医師とのかかわり,他の職種とのかかわり,想い。望むことについ
ての側面,看護師は家族の状況。かかわりについての受け止め,家族へのアプロー チ,多
職種との連携,医師との連携等の側面に大別した,④家族とその家族と関わつている看護
師を1組として取扱い,それぞれの認識について事例ごとに検討した。
分析にあたっては,研究者間で検討を重ね,分析内容の信声頁J陛と妥当性の確保に努めた。
6。 倫理的配慮
倫理的配慮として,封象者には研究目的,調査方法および調査協力は自由意志であり断っ
ても不利益は生じないこと,面接途中での参加中止は自由であること,匿名性の確保,結
果の公表についてを記載した依頼文書を用いて文書と口頭で説明し,文書による同意を得
て実施した。本研究は,長野県看護大学倫理委員会の承認を得た (2010-33).
Ⅲ.結果
1.対象者の背景
医療的ケアを要する子どもの家族3名とこの子どもや家族にかかわる看護師2名にそれ
ぞれ 1回,60分から100分の面接を行なった。
1)対象家族の背景
姑象は,医療的ケアを要する子どもの家族のうち,主な養育者である母親 3名であった
(表1).子どもの主な医療的ケアは, 経管栄養が3名,吸引が2名であり,外来通院期
間は6年から7年で在宅療養生活が長かつた。
2)対象看護師の背景
姑象は看護師2名で,それぞれ月町の施設で働いていた。外来経験年数6年,7年,小児
科外来経験年数は6年,2年であり,看護師1は外来時に家族 1,2,看護師2は家族3に
かかわっていた (表2).
2.医療的ケアを要する子どもの家族と外来看護師の認識
1)事例A
家族と看護師の認識を表3-日こ示す。
① 家族
(1)看護師とのかかわりについて
にX蒻禁尊妨わこと1素頼 ιてろ,やった杉一番 2甥窪笏繊タツデ″うつたι′濯修ヲ羽
とヾレヽラ″v ′/〃アノ博えこ ろ茸つと,ヽレゝでナ″うつて,ヽラ犀どどゃかぐ五 /″7"う著遷だ
β庁会議ιてる感∂奄 お癖いうたらああレヽクヽまってノと,【特定の看護師の対応がよ
く,構えずに話せる】と感じていた。その一方で,他の看護師については「属療や露す
"開
ιて
'あ
子どbと認わつただ談をιてノデレゝノプうら,/″7″場つたらお母さんたらの厭ラ
″SFつンダどできち″ヽら.″で詩分 とって言つてた。/たすそラクⅢラことなんだなあとノ
『
つ
て /ノ瑳茅
"蒻
蒋ご″Ⅲて6ァ 堀たク亦晏ιたクιてレⅢノょヽノんだ どラιて,ⅢレⅢ力ゝ分力ゝらな
クヽと,ヽラことノどオあろんだね.Vちたらノジエュー″の変凌だちこ たぶ力看藩勃iさん
″ゞナろことだをノ
『
ラんだ〃鋤 と,【看護師に対して技術面での不安がある】と感じて
いた。処置の介助については「等たちて本当′メ″ニュー″変凌を/メう2お察 阪ろの′どオ
レ】クヽだ〃▲ スらなレ珍蒻 ちのだやつぱクね.夕衰緒 ιて鶴 的イこ見れノⅨヽク上方み
なク轟 自市さんたら濃姿貨甘 五 やって9"だろ縁望物 で,Ⅲク上安′とヽιてお任せ
できるのであれ′ゴたツノと狛.な売ヽならヽそラクヽラわ′サイこ′どオレヽ″蟷 レソと,処置を見たくな
い気持ちもあるが子どもが不快な思いをするよりは<看護師が介助するよりも自分がし
たほうが良い>と考え,家族が行なっていた。また,【看護師には冷静に正直に対応し
て欲しい】と感じ,言いにくいことでも気づいたことは看護師に伝えるなど 【子どもの
ために看護師に働きかける】ようにしていた。
(2)医師とのかかわりについて
物塚要杉翡疵 予定カミあつて6塗勃笏つこ 方4の/~てクノュ ブーレイこ今わせて,Ⅲか森
まゃ,V力少'vと,【医師
の都合に合わせて調整している】状況であつた。また, ノイ
ゴ万とのだ響毛浮】′どオフ牢だなる.翔″うレⅢことを言わなぐて6)/7｀/ノうつてぐれて,)うと崩
『
ラノ
と,【医師は言わなくてもわかつてくれている】という一方で, √/″7窄″苗■こ夫カミ先生
伍 励友をとって′〆ιクⅢって言つたら,灘{こ燿 なの
"与
憂わらかレⅢ
"う
らとろこと6汐
ク)とノgラまヶ ってノ, ―医師イま今やってうこと 修翔 ″S｀6男誘″ ごととノ
『
つて
'】
ろ
の″勒 %のCそれ以上求めらゃ悪彰》 なと思ラノと,【医師にこれ以上求めない】
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気持ちもあつた。
(3)医療者とのかかわりについて
【医療者と姑等な関係でいられると良い】,【医療者同士が姑等な関係でいられると良
い】といつた関係を求めており,【医療者からの専門的な情報が欲しい】と感じていた。
(4)家族の想い。望むことについて
【今後自分たちの体力や子どもの将来について考えている】といつた,内科への移行や
転院に関する内容や,【子どもの回復に希望を持っている】気持ちが聞かれた。
② 看護師
(1)家族とのかかわりについて
「家変から′考議をこった建ECジ/7("つ｀てぐんろ看護婦さんがハ和 〕生ね,つて
'Ⅲ
ラ
隷 Ⅲ 偽物うらノやっぱク局てのこ そラクリ豆葉を女て言ラのC ttψだ⊂煮れてる″再
6夕 と思ラ。とみク″|たレⅢことなんでナ″ノとンと,【家族と良い関係ができている】と感
じており,【家族の考えを尊重した上で,医療者の立場も正直に話をする】,【家族と
の会話を大切にする】ことなどを心がけてアプロー チしていた。しかし,母から困つて
いることを話されるまで<家族が困つていたことが分からなかった>り,在宅療養生活
が安定しているため<家族のニーズが節目にならないと出てこない>ことなどから【家
族のニーズを提えるタイミングが難しい】と感じていた。<外来では病棟よりも家族と
十分に会話をすることができない>ことなどから,【今後について気になるが聞けてい
ない】現状もあつた。処置に際しては,<医療者に対する不信感があり,直接的な処置
は家族にしてもらっている>と,【処置は家族に任せている】状況であつた。
(2)他職種との連携について
【できるだけ家族の力になりたいと思う】気持ちから, 猪め6とで聞しヽてみ竃 やっ
ぱクだわたちた丸 お,ctンを つて言えば ラ虚 あク〃ゞとラ.∂ゃあ bラクⅢレとっ
て,Ⅲラ感じで言っててんたクナうの至 やつぱクごラフ闘彬ヽこ 聞き
"lι
らゃラごとが
締 茂ク域ラだ,だめっこ
『
ラんだンノ▲ 茸あ聞彰ヽてみ女ラフみたレⅢ左 そラクⅢラとこ
からつな〃%″Ⅲノ〆ヽと思って大事1こιてきたの守 と無理だと思うことでも他職種に 【相
談する】ようにしていた。
(3)医師との連携について
【家族は医師に直接希望を伝えていない】と感じ,自分が医師に家族の希望を伝えるよ
う1こしていたが,  ~影の合間イこレ蒻夢♭勿 ダ |こ来てbらレⅢノノヽどソナろ尊闘潟Sbぐん
ろんどゃ和 ワうと,身丸
『
ってレⅢろ,主治医んS｀どラクヽラホラ|こ捉えて,Ⅲろの
"ヽ
と
"】
そ
ラレワごと〃ゞ可能カゼ ラ
"う
b編′まιて,竣ク上Zが)『ってハろだけ 自分力主何力うιて
あゲ
"あ
とかたら,そD過な効 堵とノ
『
ラ.敏感なのc力らな,Ⅲスのラ 双 っ■
繁芽ι五 お母さんたらだどラ九″%セクヽラのがらまっとΣ逓ンと,【自分が気にな
ることを確認していない】状況もみられた。
2)事例B
家族と看護師の認識を表3-2に示す。
①家族
(1)看護師とのかかわりについて
【顔なじみの看護師と話ができて嬉しい】と感じていたが,【子どもの今後のことにつ
いて話したことはない】と語つた。子どもの血糖測定のために学校の付き添いを毎日し
ている家族は 【付き添いは大変だがしばらく続けるしかない】と考えており,子どもの
補食練習について「まだちっちゃレ)のでね。まだ早レワⅢをとかとノ
『
つたク6ιズナι,
本当′まるっと写ぐジ今力ゝら渤療ιてやって,Ⅲったがラ″S｀レウ|ん∂ゃなレ妙なって,Ⅲラノ
『ク】bあつて 孝ιレカですよ招,本当た″,みつ Ⅲうところで労ぬヽねこと,【今後子ども
が自己管理できれば良いが練習を始めるタイミングに悩む】気持ちがあったが,看護師
には話をしていない状況であった。
(2)医療者とのかかわりについて
【医師に相談している】,【栄養士は相談ができ,一番わかつてくれている】など,医
師と栄養士に具体的な相談をしており,就学前に医師の呼びかけで行なった 【ケア会議
で学校の先生に引継ぎができてよかった】と感じていた。
(3)家族の想い。望むことについて
学校入学後も子どもの血糖測定や補食のために,学校の付き添いを毎日続けなくては
ならず<付き添いが減れば助かる>と考えていたが,子どもが自己管理できるようにな
るまで 【付き添いは大変だがしばらく続けるしかない】という考えを語つた,特に子ど
もの補食練習について /yだヽろっらゃレうのでね。まだ阜レゝかかと″うと/『ったクbι支ナ
ι,本当″とオ6っと写て,今から別察ιてやって,ヽっただラ″S｀レウ/ヽッ∂ゃノⅨヽレⅢノプうなって,ヽ
ラ窓レⅢ6あって 孝ιレヽ力金想Й,本彗だ″力,Ⅲうとこちですんゝねとと,【今後子
どもが自己管理できれば良いが練習を始めるタイミングに悩む】状況であつた。
②看護師
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(1)家族とのかかわりについて
孵 さ力′どオとてb″傍物う■ /β7て言ラのか左 叛夕 と,加したこと朕 ?って言ってb′
とああ 大丈夫 で九 /メた
'鞍
そラクヽラ犀 院 診 至 所 ιてみれば 菱ジ少うら後
"ヽ
ら譲 ′ま
βてヾぅスノⅨヽ/ンでプ~″ノど お母さ虚 病院などラクリ小ラfこ感 ∂たクιてたの 期 め て
'Ⅲ
ラの航 らまっと劣か/./ノⅨヽクⅢでナ″コ.ただ レⅢちレⅢろ覚えてたクと
"】
ク)ちレⅢ/フ嘉:ι
/どナろ″cそラそラそラって,】っ竃 療ψだιて6らってろ蔀分をままっとあるのかな
と,ま感∂ま方ゲ物 と【多少なりとも家族から頼られている】と感じ,【家族に話を
聴くようにする】ことや 【物品請求の窓口となる】ことをしていた。また,<母が毎日
学校で血糖測定するのは大変だろう>,<家族は子どもの食事と血糖値を心配している
>など,【家族は大変さや心配事がある】と捉えていたが,<学校が中心の生活のため,
外来ができることが少ない>と感じ,【介入せずに家族を見守る】ようにし,学校生活
やケア会議後の状況について 【家族の現状が十分把握できていない】現状であった。
(2)医師との連携について
母から医師に提案をすることがなく【母は医師に希望を伝えていない】と感じていた
が,「成長ιてレよ′す′ゴιて,Ⅲ〈が▲ きつと必疑務 のっこ と力とう多劾 ってクⅢヾノン
だちラなと思って 勘物うらどラクⅢラ小ラだ先生カミ考えて,Ⅲうの力ゝって,ワ康また√耳7″,オ
カィずしヽレⅢルです′,オとンと今後について気になっていても【医師の考えは確認していない】
状況であった。
(3)他職種との連携について
就学前にケア会議をしたことで情報提供ができるなど,【ケア会議は有効な機会であ
る】と捉えていたが,<ケアチームのリー ダーが誰だかわからず,連携が難しい>など,
【ケアチームリー ダー がはっきりしないが主に関わるところが中心になってほしい】と感
じていた。
3)事例C
家族と看護師の認識を表3-31こ示す。
① 家族
(1)看護師とのかかわりについて
~今
本基.こ外来お鯵 レヽの■ ん纏移疑%で6万と酉己ってて力ろって,】ラとごち〃二
/″7″う″ι訳な″域ラな感どナろ力奇物T本碧|こ気め羽 ぐと,Ⅲラ″】声を掛″ノててカ
ろつて,Ⅲラこと6あク″ゞたクⅢなとノ
『
ラカで力 と,【家族にも配慮して関わつてくれる
ことが嬉しい】と思う一方で,外来の体制から【看護師とゆっくりかかわる機会がある
と良いが仕方がない】と感じていた。しかし,【子どもに対して親としての責任がある】
など子どもへの思いから,子どもの状態やよかったことなど【自分から看護師に話をす
る】ようイこしていた。
(2)医療者へのかかわりについて
病院の 【訪問看護師は理解してくれており,安心して相談できる】,看護師とゆっく
り話せないぶん,訪問看護師に話をしているため,【看護師同士は情報共有をしている
だろう】と考えていた。
(3)医師とのかかわりについて
ノ婢 焼 弦 穏帯 Cヽ私がラんとら霧修至 この尭ゐミ分ぬゝつて,Ⅲろん建E▲
支だ存∂た なヾレⅢι′浄ろべてデぐ炉ぐ4きて′デιレⅢっこ
『
ラのCそん輔 がが｀キド
キとつMルて,ヽろ気持ちを厭ぐιてて力ろ方4なんですねノと,子どもの予後のこと
で心配している気持ちを【医師は理解してくれており,安心,感謝している】ことから,
今後も 【同じ医師に診て欲しい】と感じていた。
③ 看護師
(1)家族とのかかわりについて
√戸/7や″ヽつて,ワ″もレ)や秘物¢ ゃ/Ⅸ｀レⅢつて
'Ⅲ
ラ″主なんて言え′カ ウ〕んだろラ.ナ
ごマスクやナレ)とク】ラノジ】fttιやナレソ勒須つて,Ⅲラか まつと,お‡ずあらゃ/ンと″｀お母
さルバ そラクリ小ラだをノ
『
ラルで方まね。か らヽZ6′そんな気1こうなヾて言謎 うと
レヽラ″与そラハラとごろなんですゐゝねこと<表情や話し方から壁がないと感じる>など,
【家族と良い関係ができている】と感じ,【家族から話してくれると関わりやすい】と考
えていた。家族へは,【待ち時間を短くする】ことや 【話しやすい態度で接する】こと
を心がけていた。また,家族のニーズについては, √′デノンとだ家中で関わつてこ ラメ
やヾって れヾてるの至 全 Zたら′に‐つてレⅢラの疵 ら女つ左分からノょヽレⅢって,ワ″与
月んかレヽつて,ヽラ
"vと
,【家族内でうまくやれているのでニーズがわからない】と捉
えていた。
(2)医師との連携について
<母は医師とよく話をしているので頼りにしていると思う>ため,診察に看護師が付
かないこともあり,<母と医師が話した内容が把握できていない>など,【状態が落ち
着いているので医師と子ども。家族について話はしていない】状況であつた。
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(3)他職種との連携について
【訪問看護師から報告を受ける】ことや医師と他職種とも話しやすい関係のため【連携
の難しさは感じていない】と捉えていた。
V.考察
1.家族と外来看護師とのかかわりの特徴
医療的ケアを要する子どもの家族と看護師は,定期的な外来受診時のやりとりを通して
関係を築いていた。家族は 【特定の看護師の姑応がよく,構えずに話せる】ことや 【家族
にも配慮してくれてかかわってくれることが嬉しい】と感じており,看護師もこの 【家族
とよい関係ができている】と捉えていた。今回の対象家族は外来通院期間が6, 7年と長
く,看護師もこの家族と外来で接する機会に経過をとらえ,理解を深めていったことが関
連していると考えられる。また,2事例の家族は子どもを思う気持ちや親としての責任か
ら,子どもの状態を看護師に知ってほしいと感じ 【自分から看護師に話をする】ようにし
たり,言いにくいことも伝えるなど 【子どものために看護師に働きかける】ようにしてお
り,子供の状態を看護師に伝えるという家族の看護師へのかかわりがされていたことも関
係を築く要因の一つであると推察される。このように 【家族から話してくれるとかかわり
やすい】という看護師もおり,在宅での子どもや家族の様子を知ることによって家族への
アプロー チがしやすくなることもあるといえる。
家族から訴えがない事例では,看護師が意識的に時間を作って 【話を聞くようにする】
ことを心がけており,家族も顔なじみの看護師と話ができることを嬉しいと感じていた.
家族からの働きかけがない場合でも,看護師が子どもや家族の状況を理解しようと家族へ
積極的に話しかけることは家族との関係構築に重要であると考えられる。一般病院に勤務
する看護師への面接調査においても,患者と関係性を築き継続していく能力を活用してい
ることが明らかになっており8),短時間の外来受診の中でい力Чこ家族とコミュニケーショ
ンを図るかを工夫していくことが大切になるといえる。
しかし,家族は特定の看護師との関係が築けていた一方で,それ以外の看護師との関係
について,顔なじみではあるが技術面で頼りなくかかわりが,い配であると考え,看護師に
安心して処置を任せたいと思いながらも自分で介助を行つていた。外来受診時には特定の
看護師だけでなく, さまざまな看護師とかかわる機会があるため,子どもや家族にかかわ
るすべての看護師の知識・技術の向上が望まれる。外来看護師が子どもの看護に必要な知
識や技術不足を感じており6),7)難しい現状があると推察される。特に総合病院では,配
置転換があるため継続してかかわることが難しいことや小児科経験の少ない看護師も配属
されること,医療的ケアの知識や技術を身につける機会が少ないことなど, さまざまな外
来看護師の状況が関連していると考えられる。
さらに,看護師には家族のユーズを提える難しさがある現状も明ら力Чこなった。看護師
は子どもの将来についてなど 【今後について気になるが聞けない】と感じていたり,【家
族は大変さや心配事がある】ことが気になっていたが,具体的な現状や家族の考えを把握
できておらず,介入せずに見守っている状況がみられた。その要因として,在宅療養期間
の長い家族は医療的ケアを子どもに合わせた方法で実践できていることや,家族内や医療
機関とのつながりができていること,子どもの身体的状態が安定していることなどから,
在宅療養生活におけるニーズを捉えにくい状況にあることが関連していると推察される。
看護師は一時点での子どもや家族の様子からだけでなく,地域で生活していく子どもと家
族という長期的な視点からニーズを把握し援助していくことが必要であるといわれている
9)。そのため,子どもの成長に伴う日常生活の経験を外来受診時の会話から捉えたり,子
どもや家族の節目におけるニーズを予測してかかわることが重要であると考えられる。ま
た,看護師は子どもや家族の家庭での生活や将来どのような経過をたどるのかが想像でき
ず,踏み込んだかかわりがしにくいとも考えられる。家族のニーズを把握する視点の一つ
として,想像力,推察力を活かすことがいわれており。,母親だけでなく父親やきょうだ
い,祖父母といつた家族全体のニーズを捉えていくことも大切となる。
医療的ケアを要する在宅療養児の家族への支援方法について小児科外来看護師と訪問
看護師に行つた面接調査2)でも家族の援助ニーズを明確にすることは,重要な支援行為の
一つであることが述べられており,今後はニーズを把握するための方策を検討することが
重要であると考えられる.現在,外来の体制の工夫として,看護相談を行う取り組みやω'
の,看護師の役割を理解してもらうこと,待ち時間の活用,ケー スに応じた受け持ち体制,
記録の活用などの方策が示されており⑪,看護師が継続してかかわりが持てるようなシス
テムの構築が必要である。また,看護師の知識や技術向上も不可欠であり,家族の援助ニー
ズを把握するための教育支援も大切となると考えられる。
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2.家族と他職種とのかかわりについて
家族は,医師や栄養士,訪問看護師など,それぞれの職種に具体的な内容を相談してお
り,家族が主体的に相談相手を選択していることがうかがえた。しかし,家族は医師の診
察が流れ作業になっていると感じたり,情報提供がないことに不十分さを感じており,看
護師は医師には言えない家族の希望を聞いて医師に伝えるように調整していたこともわ
かった。このように,看護師は家族と他職種それぞれの考えを理解し,関係を調整してい
く役割を実践していくことは重要であるといえる。
その一方で,看護師は診察の場面で家族と医師がどのようなやり取りをしているかを把
握できていないことや,医師に対して看護師自身が気になっている内容について確認した
り,医師の考えを把握できていない看護師もあり,医療者間の情報共有が不十分な状況も
みられた。これは,看護師が多忙で煩雑な外来業務に追われて診察の場面に立ち会えない
状況や,医師と看護師の関係性が良いかどうかなどが関連していると考えられる。外来看
護師は特に情報共有のために医師と話し合う時間が持ちにくいことが困難であると感じて
おり7), どのように連携しやすい外来の体制をとっていくかも課題であるといえる。
子どもや家族にかかわる関係機関や専門職者の情報共有の一つの機会として,ケア会議
やカンファレンスなどの実施があげられる。子どもの就学を期にケア会議を行つた事例で
は,家族も看護師も有効な機会であつたと捉えており,子どもの成長に合わせた節目の時
期に関係職種が集まって話し合う機会を持つことも大切であると考えられる。このような
ケア会議が行われた場合,チー ムリー ダーは誰なのかがわからないために連携が難しいと
の声も聞かれ,今後はどのように継続して子どもや家族を取り巻く施設内外の職種が連携
していくかが課題となるだろう。コーディネーションをする人については,職種を問わず
子どもと家族の信頼関係ができており,頻繁に子どもに接する機会があり,所属機関以外
との連絡を取りやすい人が望ましいといわれておりり,それぞれの子どもや家族の状況な
どに合わせて,中心となる役害Jを担う人を決定していくことも一つであると考えられる。
看護師は,すべてを把握することは難しくとも,ケア会議の機会や日常の診察の機会に現
状を把握して必要なタイミングに介入できるよう,積極的に家族との関係を築いていくこ
とが大切となる。多忙な業務の中で,看護師がどのように他職種と情報を共有していくこ
とができるのか, どのような課題があるのかについては今後さらに検討が必要である。
3.家族が医療者に求めていること
家族は医療者に対して,【不安を和らげてほしい】,【冷静に正直に対応してほしい】
といつた,外来受診時に安心できるようなかかわりや,【医療者と対等な関係でいられる
とよい】,【医療者同士が対等な関係でいられるとよい】といった対等な関係を求めてい
た。医療的ケアを必要とする在宅療養児の家族の援助期待に関する調査3)でも同様に,家
族は「医療者等との関係」を援助期待として挙げており,本調査では家族の求めている具
体的な要望が明らかとなった。事例の中には,医療者が家族の気持ちを理解してくれてい
る状況や不安に思わないように太穏 してくれている状況が家族から語られる一方で,医師
と家族が十分に話し合えていない状況もあることがわかり,医療者と家族がパートナーと
して姑等な関係を築いていくためには課題が多い現状であるといえる。
今後は,外来看護における専門職者間の協働や家族の求めている医療者とのパートナー
シップを構築するための具体的な方策を明らかにする必要J性が示唆された。
V.締
本研究では,医療的ケアを要する子どもの家族と外来看護師のかかわりの現状と認識を
明らかにし,看護職者の認識を面接調査による3事例から明らかにした。
事例Aの母親は 【特定の看護師の武忘がよく,構えずに話せる】と感じており,【子ど
ものために看護師に働きかける】ようにしていたが,他の看護師については 【技術面での
不安がある】と感じていた。この事例にかかわる看護師は,【家族とよい関係ができてい
る】と感じており,【家族との会話を大切にする】ことなどを心がけてアプロー チしてい
た。しかし,【家族のニー ズを捉えるタイミングが難しい】と感じており,【今後につい
て気になるが聞けていない】現状もあつた。また,【家族は医師に直接希望を伝えていな
い】と感じ,医師に伝えるようにしていたが,【自分が気になることを確認していない】
状況もみられた。
事例Bの母親は,外来で 【顔なじみの看護師が話しかけてくれると嬉しい】と感じてい
たが,【子どもの今後のことについて話したことはない】と語り,付き合いの長い栄養士
に相談をしていた。この事例にかかわる看護師は 【多少なりとも家族から頼られている】
と感じ,【家族に話を聞くようにする】などアプロー チをしていた,しかし,【家族の現
状が十分に把握できていない】と感じ,【介入せずに家族を見守る】ようにしていた。
事例Cの母親は看護師が 【家族にも配慮してかかわってくれることが嬉しい】と思う一
方で,【看護師とゆつくりかかわる機会がるとよいが仕方ない】と感じ,主に医師や訪問
看護師に相談をしていた。この事例にかかわる看護師は【家族とよい関係ができている】,
-17-
【家族から話してくれるとかかわりやすい】と語つた。また,【家族内でうまくやれている
のでニー ズがわからない】と捉えており,他職種との連携についても【難しさは感じてい
ない】と考えていた。
家族は医療者に対して,【不安を和らげてほしい】,【冷静に正直に対応してほしい】
といつた,外来受診時に安心できるようなかかわりや,【医療者と姑等な関係でいられる
とよい】,【医療者同士が対等な関係でいられるとよい】といった対等な関係を求めてお
り,今後は具体的な方策を検討する必要性が示唆された。
Ⅵ.研究の限界と課題
本研究は,医療的ケアを必要とする子どもの家族とその子どもや家族にかかわつている
看護師の3事例についての調査であり,それぞれ疾患や経過が異なるため,一般化するに
は限界がある。また,家族と看護師それぞれの認識を調査したものであり,実際にどのよ
うなやり取りがされているかは明ら力Чこなっていない。今後は本調査結果をもとに,看護
師が実践に活用できる方策を示していくことが課題である。
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表 1
表2 の背景
の
外来通院期間
外来受診状況
主な医療的ケア
疾患
性別
子どもの年齢
面接対象の家族
6年
月1回
経管栄養 (胃ろう)
吸引 (気管 。日鼻腔)
低酸素性虚血性脳症
男児
10歳
母親
家族1
7年
月1回
経管栄養 (胃ろう)
糖原病
男児
7歳
母親
家族2
7年
週1回
経管栄養 (経鼻)
以引 (日鼻腔)
13トリノミー
女児
9歳
母親
家族3
外来時に関わる家族
小児科外来経験年数
外来看護経験年数
小児看護経験年数
看護師経験年数
年代
2
6年
6年
6年
10年
30+ヽ
看護師1
3
2年
7年
7年
37年
50代
看護師2
カテゴリー サプカテゴリー
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
家族と医師との関係
医師との連続
‖L職種との連携
家族へのアプローテ
望むこと・担い
医療者とのかかわり
医師とのかかわり
外来看護師とのかか
わり
家族は医師に直接希望を伝えていない(1)
医師に家族の希望は伝えるが、自分が気になること1ま確認していない
(2)
也職種に相談をする(1)'と
置は家族に任せている(1)
家族との会話を大切にする(3)
できるだけ家族の力になりたいと思う(4)
家族の考えを尊重した上で、医療者の立場も正直に話をする(5)
家族は子どもを大切に思い、回復の希望をもっている(2)
家族のニーズを捉えるタイミングが難しい(3)
今後について気になるが聞けない(4)
家族とよい関係ができている(7)
子どもの回復に希望を持っている(1)
今後 自分たちの体力や子どもの将来について考えている(3)
医療者同士が対等な関係ていられるとよい(1)
医療者からの専門的な情報が欲しい(1)
医療者と対等な関係ていられるとよい(4)
医師は言わなくてもわかつてくれている(1)
医師と十分話ができていない(1)
医師に対してこれ以上求めない(2)
医師の都合に合わせて調整している(2)
子どものために看護師に働きかける(1)
晉護師には冷静に正直に対応して欲しい(2)
l寺定の看護師の対応がよく、構えずに話せる(3)
看護師に対して技術面ての不安がある(5)
求族は医師に直接希望を言えないため、看護師に伝えている
医師に家族の希望を伝える
リハビリの回数や、場所について主冶医に確認をしていない
無理だと思うことでも多職種に相談する
医療者に対する不信感があり、直接的な処置は家族にしてもらつている
会話を大切にし、聞き流さないように注意する
家族の話や希望について話を聞〈
会話から家族の様子・考えを知る
外来を楽しい時間、息抜きの時間にして欲しい
受診時間を調整・考慮する
できるだけ家族の負担を少なくする
しなくてはいけないてはなく何か返したいと思う気持ちでかかわる
要望に沿うようにする
家族に確認する
家族の選択を支持する
わからないこと・てきないことは正直に伝える
家族の気持ちを考えた上で医療者の立場も伝える
子どもは家族の一員として大切にされている
家族は現状で済足しておらず、回復する希望を持つている
家族のニーズが節 目にならないと出てこない
家ての生活について知らないことが多い
家族が困つていたことがわからなかつた
今後どうなるかが気になる
今後に不安があるだろう
子どもの将来についての考えを聞けずにいる
家族の方から他施設の話をしてくれる
家族がしつかり介護しているので楽に関われる
お礼を言われるとかかわりが間違つていないと思える
畷られたかかわりの中て家族と仲良くなれた
いるいろ話してくれる今の関係を大切にしたい
家族との関係は悪くない
家族に信頼され、頼られていると思う
子どもの回復に希望を持つて介護している
今後自分たちの体力が衰えていくことが1心配である
一つの病院で入院とリハビリがてきると良い
内科への移行や転院も考えていかなくてはいけない
医療者同士が同等に話し合えたらよい
医療者から専門的な情報を伝えて欲しい
今後の通院も考え、仲良くしておいたほうが良いと思う
子どもがよくなるかもしれないという希望をお互しЧこもてるとよい
気軽に何ても医療者に話せ、皆て話し合えたらよい
医師も家族も同じ位置で話ができるとよい
医師は細かいことを言わなくてもわかつてくれている
医師と家族の考えに温度差があるが、ゆつくり話をする時間もない
医師にこれ以上期待したり望まない
医師にあまり相談をしない
医師の都合に合わせるしかない
医師から頼まれたことを自分たちが調整している
子どものために言いにくいことも伝えるようにしている
正直に話をして欲しい
あいまいな態度をとらず、相談したことに対して冷静に対応して欲しい
構えずに依頼や質問ができる
不安に思わないような受け答えをしてくれる
看護師のほうから気づいて段取りや調整をしたり、聞いたことに対応してくれて
助かる
看護師から技術は家族よりてきないといわれる
看護師に安心して処置を任せたい
看護師が介助するよりも自分がしたほうが良い
技術面で看護師が標りなく心配である
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表3-2事例D家族と外来石蘊師の認識
事
例
B
看
護
師
事
例
B
家
族
宗族と医師の関係
E護師間の速携
憲師との連続
他職種間の連携
家族へのアプローテ
家族の状況・関わり「=ついての受け止め
望むこと・想い
栄養士とのかかわり
医師とのかかわり
医療者とのかかわり
外来看鎮師とのかか
わり
側面
母は医師に希望を伝えていない(1)
看護師間の情報共有が必要である(1)
医師の考えは確認していない(1)
ケア会議は有効な機会である(2)
ケアチー ムリー ダー がはっきりしないが主に関わるところが中心になつ
てほしい(2)
物品請求の窓口となる(1)
介入せずに家族を見守つている(1)
家族に話を聞くようにする(2)
今後の子どもの自己管理や家族の思いが気になる(司 )
多少なりとも家族から頼られている(1)
家族の現状が十分把握てきていない(1)
家族は大変さや心配ごとがある(2)
学校の付き添いは大変だがしばらく続けるしかない(2)
今後子どもが自己管理できれば良いが、補食練習を始めるタイミング
に悩む(3)
栄養士は相談ができ、一番わかつてくれている(2)
医師に相談する(2)
ケア会議て学校の先生に引継ぎがてきてよかった(1)
顔なしみの医療者がいるとよい(¬)
子どもの今後のことについて話したことはない(1)
顔なじみの看護師と話ができて嬉しい(1)
カテゴリー
母から医師に提案することはない
他の看護師と情報を共有して落ちがないようにしなくてはいけない
脱長していくにつれ
い
く｀が、医師の考えは聞いていな
ケア会議をしたことて検討課題がててきたのでよかった
ケア会議をしたことで情報提供をする機会が設けられた
ケアチー ムリー ダは状況に応してメインに関わるところが良い
ケアチー ムのリー ダが誰だかわからず、連携が難しい
外来が窓口となり物品請求を行なう
学校が中心の生活のため、外来ができることが少ない
家族から訴えがなく、子どもも成長したため見守っている
家族から進んで話さないが、聞くと答えてくれる
家族から学校のことなどについて話を聞(時間をつくる
子どもの自己管理がどこまでできるか今後が心配てある
家族から頼りにしてもらつている部分はある
学校生活、ケア会議後の状況について確認できていない
家族は子どもの食事と血構値を心配している
母が毎日学校で血構測定するのは大変だろう
しばらくは学検の付き添いを続けるしかない
学校の付き添いが減れば助かる
補食練習は早くしたほうが良いのてはないかと悩んでいる
子どもに自己管理を望むのは難しい
子ども自身が自己管理てきると良い
栄姿士が一番話しやすい
栄養士とはつきあいが長く、相談に乗つてくれる
医師に相談している
医師は必要物品を把握している
ケア会議で保育国から小学校の先生にしっかり引継ぎができたので助かつた
病院に顔なしみの医療者がいて飲しい
看護師と子どもの将来の話をしたことがない
顔なしみの看護師が話しかけてくれ、気軽に話ができて増しい
サブカテゴリー
根1面 カテゴリー )――
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
家族と医師との関係
外来看護師の役割
医師との連携
他職種との連携
家族へのアプローチ
ついての受け止め
望むこと・思い
医療者とのかかわり
医師とのかかわり
訪問石護師とのかか
わり
外来石護椰とのかか
わり
母は医師を頼りにしている(1)
他職種に情報を流す(1)
状態が落ち着いているのて、医師と子ども・家族について話はしない
(河 )
連携の難しさは感じていない(1)
訪間看護師から報告を受ける(1)
話しやすい態度で接する(1)
家族と話をする(1)
待ち時間を短くする(1)
今後のことはわからない(珂 )
家族内てうまくやれているのでエーズがわからない(3)
家族から話してくれるとかかわりやすい(2)
家族と良い関係ができている(4)
子どもに対して親としての責任がある(1)
子どもと家て長く―緒に居たい(3)
不安を和らげてほしい(1)
医療者を頼り1こしている(2)
医療者が理解してくれていることに感謝している(4)
同じ医師に診て欲しい(1)
医師は理解してくれており、安心、感謝している(2)
看護師同とは情報共有をしているだろう(1)
同じ訪問看護師にみてほしい(1)
訪問看護師は理解してくれており、安心して相談てきる(3)
自分から看護師に話をする(2)
家族にも配慮してかかわつてくれることが嬉しい(2)
看護師とゆっくりかかわる機会があるとよいが仕方ない(3)
母は医師とよく話をしているので頼りにしていると思う
他職種にうまく情報を流すよ〕こする
子どもの状態が落ち着いているので、医師と子どもや家族について深くまで話
母と医師が話した内容が把握てきていない
してはいない
連携に難しさは感じない
訪間看護師から子どもや家族のことについて報告を受ける
話しやすい霧度を心がけている
家族と子どもについて語をする
待たせないように注意する
今後のことは予想ができない
家族から求められいる感じがしない
家族にニーズがあるという感しがしない
子どもに家族みんなが関わつているのでうまくやれていると思う
家族のほうから話してくれるので様子がわかりやすい
家族のほうから話してくれるので声をかけやすい
情報交換ができている
医師や訪問看護師と自分との話の内容や態度の違いがない
自分が受け入れられていると感じる
表構や話し方から壁がないと感じる
子どもの正確な状態を知らなくてはいけない
瑕で子どもと一積に居 られることが用しい
承膜と子どもをなていきたい
長生きをして欲しい
不要を和らげるようなかかわ りをして欲しい
いいB輔係ているために医療者を信凛していくしかない
医療君を職つている
医療者とは良い関係である
医標者に懸副している
医摂者 は理解してくれる
今まで医療者に助けられてきた
担 当医瞬Fは音わらないて叡 しい
阻日巾が 目分を埋解してくれているので安 !しヽして環つている
医師は親身に見てくれるので感謝している
訪問を岳二師がな護師に情報を伝えてくれていると思う
担 当の
=万
間を護日
“
は管を,らないてlましい
萌岡 しKくイし′0ことでヨモ脅 ろア,｀潜 ろ看 い た
自分や雰族の気持ちを理解してくれてうれしい
b配事を相談でき安心する
よかつたことを石護日巾に伝える
子どもの状態を自分から話す
気再ちを票して気を利かせてくれることに悪謝している
萩藤にも戸を力Чケてくれることがうれしい
膵制が至つていないので仕方がない
菅題師とゆつくり深い話ができるとよい
薔護印と
'Pつ
くり深い話をする機会はない
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平成21年度 長野県看護大学研究集会抄録
慢性疾患をもつ子どもや家族と看護職者とのかかわりと専門職者間の協働に関する
実践モデルの開発
内田雅代 (研究代表者)、 大脇百合子、足立美紀、白井史、竹内幸江、安田貴恵子
1.研究の背景
これまでわれわれは、地域で生活する慢性疾患をもつ子どもや家族の支援に焦点をあて、看護
師。保健師 (以下看護職苦)の家族とのパートナーシップ形成や、専門職着間の協働に関する研究
に取り組み (大脇、内田、三澤他、2008;大脇、内田、竹内他、2009)、看護職着が家族への働き
かけや専F日職者間の協働・連携に困難を感じている現状が認められた。子どもや家族への更なる支
援のためには、看護職渚が家族のニーズを見極め、どのようにアプロー チをしていくかが重要とな
る。慢隆疾患をもつ子どもの家族支援については、家族の適応状態と看護ニーズを把握するための
アセスメント質問紙を開発した研究 lオヽす田、内、2008)や、医療的ケアを要する在宅療養児の家族
支援に関する研究 (中下、金泉、永田他、2(Xる)があり、家族をアセスメントするためのツー ルや
看護師の支援方法が示されている。
慢陛疾患の子どもをもつ家族への看護実践につなげていくためには、さらに具体的な事例を通し
て、看護職者と家族のそれぞれのかかわりの詳細やニーズを明らかにしていく必要がある。そこで、
看護職者と家族とのパートナーシップ形成および専門職者間の協働の実現に向けて、看護職渚がそ
のアプロー チの方法を理解し実践できるモデルを屏日発することを目指し、本研究に着手し亀
2. 硼膠雷簡璽
平成21年度は、関連文献の検討と家族。看議職者を対象とした面接調査を実施する。
平成22年度は、調査結果および事例検討会の実施を基に実浮莞モデル (案)を作成する。
平成23年度は、作成した実践モデル ∩ に関して臨床現場への適応を試み、看護嘲渚と
ともに検討を重ね、完成させる。
3. 討醐登
「医療的ケアを要する子ども日家族と外来看護師とのかかわりと専門晴着間の協働に関する研究J
目的:小児科外来看護師が家族⌒のかかわりの現状をどのように捉え、パー トナーシンプ形成に向
けたアプロー チの方法に関してどのように認識しているかを知る。また、家族が看護職者や多職種
とのかかわりの現状をどのように受け止めているか、どのようなかかわりを求めているのかを明ら
かにする。
方法:A県内の総合病院に勤務する小児科外来看護師と、総台病院に通院し家庭において医療的ケ
アを必要とする慢隆疾患をもつ子どもの家族を対象に半構成白も面接を行なったる倫理的配慮として、
看護部長の了解を得た後、外来看護師に研究目的や調査方法および研究協力の自由意志やプライバ
ンーの保護などを記裁したい を用いて説明し,研究協力の同意を得る。家族にも同様に
説明し、同意を得る。本研究は、長野県看護大学倫理委員会の承認を得て実施した。
結果 :現在、面接調査を行なっている最中である。収集したインタビューデータの分析からは、外
来看護師は、家族との何気ない会話の中で「これも必要」と家族のニーズを捉えていた。また、家
族から子どもの日常生活について話をしてもらえることにより、「関係は悪くない」と受け止めて
おり、外来看護師が家族をアセスメントするための主体的なかかわりは、十分とは言えない状況で
あることが伺えた。今後、データ収集および分析を深め、かかわりの現状とその現状に対する看護
師 。家族の認識を明ら力斗こすることで、今後の実星完モデルの開発に関する資料としたし、
医療的ケアを要する子ども・家族と外来看護師の関わりと専門職者間の協働
～外来看護師への面接調査から～
足立美紀,内田雅代,大脇百合子,白井史,竹内幸江
【目的】
先行研究の質問紙調査の結果、子どもや家族への支援のためには、看護職者が家族のニ
ーズを見極めアプローチしていくこと、さらに具体的な事例を通して、看護職者の関わり
の内容やニーズを明らかにしていく必要があることがわかつた。
そこで本件研究では、1)看護師が家族との関わりをどのように受け止め、アプローチ
をしているか、2)看護師が家族と多職種との関わりの現状および専門職者間の協働をど
のように捉えているのかを知ることを目的とした。
【対象・方法J
小児科外来看護師に研究の趣旨や倫理的配慮について紙面及び口頭で説明し、同意を得
て半構成的面接を行つた。許可を得て録音後、逐語録を作成し、研究者間で協議しながら
カテゴリー 化した。本研究は長野県看護大学倫理委員会の承認を得た(平成22年2月#33)。
【結果・考察】
2ヶ所の総合病院の小児科外来看護師2名(A,B)から3事例(X,ЧZ)についての語りを得た。
AのXとの関わりでは、医療不信を持つ家族に「頼りにされていることもありがたい」「話
してくれる関係を大事にしたい」と感じ、「改めて困つていることは聞かないが、普段の母
との会話の中から一つ一つを吸い上げることが多い」と家族とのやり取りからニーズを把
握し積極的にケアヘ繋げていた。しかしYとの関わりでは「頼りにされている」と感じて
はいるが、「就学後、困つていることを母から伝えられていない。それでいいと見守ってい
る」と、現在は家族を見守る姿勢をとり、積極的なアプローチをしていなかつた。BのZ
との関わりでは、「(家族から)話しかけてもらえると関わりやすい」と語り、「母が自分か
ら心配なことを言つてくれる」「普通に話してくれているのでそれでいい」と、家族のニー
ズを把握するための特別なアプローチはしていなかつた。
家族と多職種との連携について、両看護師共に他の専門職者に情報を流す役割を感じて
いた。Aは自分の役割を「窓日」とたとえ、家族と多職種とを積極的に繋いでいた。その
中で市町村や学校からの情報の得にくさ、子どもの生活の場の変化による関わりにくさを
感じていた。Bは、子どもに変化があれば、他の専門職者から情報を得たいと思つている
が、普段は報告を受けるのみであつた。
今後、看護師の家族へ関わる姿勢や看護師と家族との関係が、家族へのアプローチ方法
や多職種協働の考えにどのように影響しているか検討していきたい。
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【目的】
これまでの我々 の先行覇究ては、■霞凛者は、寂族とのかかわりに戸感いや困建を患していても、家族とのパー トサー シップを形虚するための働きかけや専門職を聞の協
鶴・逸携がされにくい現状が明らかになった。子どもや家族への吏なる支援のためには さら1=具体的な事例を重して、■監礁者と家族のそれぞれのかかわりの内容やニー
ズを明らかにしていく必要があり、1)を重師が家族とのかかわりをどのよ引〔受け止め ガ ロー チをしているか,2)を霞師がその家族を取り善く専門磁者間の協鶴をどの
ように捉えているのかを目的に以下の覇究を行つた.
【研究方法】
1.研究対象 A県内の鷺合病院に動務する小児科外来君とい
2.嗣査期間 :2010年1月～3月
3,日奎方法 :半相威的面接
4.調査項目 属性、外来ての援助内暮、ま族との関係の受け止め、家族へのガ ロー チ方茂、専門凛者間のlB働についての考え等
5.分析方法 :許可を得て録音後、遷摘置を作成。研究者間で協置しながら藻脳録を意味内容仁にまとめた
6.倫理的配庫 :看ヒ部長の了解を得た後、歓当する外未看H師に研究目的やH査方法、研究協力の自由意志やブライバンーの保霞などについて研男依頼文書を用い
て説明し同慮を得た。また.長野県む霞大学倫理委員会の承認を得た(平威 ″年 1月■33)
【結果】
4■臨師の専門職を聞¢協働の促え方1.燎君および対象忠挨の服
`.台
n4五
識
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解
2.管霞師の怠捜とのかかわりの理け止め
3.■筐伸の家族へのアプロー チについて
【箱果・考察】
二人の看盟師共に、烹族との関係はBくないと提え、を霞節Aは家族に観りにされ
ている、を重師Bは顧りになっているかわからないと提えていた。Aは家族の気持ちを
考える、子どもに対して興味をもつ、家族に何かしてあげたいと忍うなど、子ども・家装
に対して積極的てあった。一方、Bは日頃からコミュニケーションのは強をするなど恵
臓は石いが、家族からかかわりやすいようにしてくれていると曼身的であつた。
家法に対するアプロー テにおいても、Aは積極的に子ども,忠撲への配慮や憲法を
理解するためのかかわりをする中て、家族γに対しては、子どもの成長にともないかか
わりの必要性が衰化したため見守る姿勢をとるなど、子ども・恵族の状況に合わせて
かかわっていた。Bは求められていると感じないからと見守る姿勢であつた。■重節と
家族の関係性には、上配のような子ども,家族に対する関心の石さや受け持ち看盟師
としての長朗にわたるかかわりなどが影響してしヽ と考えられる。さらにAの場合、家
族の要望に騒うようにしながらも、侑院碗員として閥われない阿田を示すなど静案な姿
勢をとり、受静時間の調重、きょうだしJこ合わせた対応など、家族が外衆曼静しやすい
ように様々な配Eをしてし咤 。それらも塚族との個頗関係の構策の一助になっていたと
考えられる。家族を理解するためのかかわりとして、Aは家族との会語の中から家族の
ニーズを知る後はとしたことで、蕨族を理解し、ニーズを把捏するために家族との会語
が大切と考えていた。看霞師は子どもの成長にともなう日常生活の援険や家族の節日
における家族のユーズを予河すると共に、日常のかかわりでの会語から阻れた憲族の
ニー ズを見送さないようかかわつていくZヽ要がある。
二人の看霞師共に他職覆に対して情鞭をつなげることを役劇と考え、その役翻はと
れていると実墓していた。多職穫協働において、Aは実際に伸々な凛覆へ情報を提供
し、医療材料の金慎の交渉などをおこ′,つていたが、子どもの生活の増がま庭から学
校へ責わることてのかかわりにくさや社会福社制度などの角I臓が足らないと墓じてい
た。それ
`よ
Aが子ども・家族に受け持ちとして関わつていたことが多職覆協Hに対する
考えに影響し、情報を素げていくだけの役出ては不十分と畢じさせていたのではない
かと考えられる。また、Aは今までの家族とのかかわりから得た子ども・家族の情報を
他のスタ
"へ
伝える雌しさを感していた。それに対し、子ども・家族へどのスタ
"七
同
じようなかかわりが持てるよう看産記録に残すなど情報共有をする努力をしていた。特
に医療的ケアを必要とする手ども・家族にとつて、外来は家族が情報を求めやすい増
である.外来が起機のな口となるよう、を重師はスタッフ間での情報共有を心がけ、ど
のスタ
"も
子ども,烹族へ同じかかわりが持てるよう1こすると共に、地域や学校と逮捕
を取り合って情報を共有し、子ども・家族が地域て生活てきるよう支えていく芝Ⅲ要があ
る。
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医療的ケアを要する子どもの家族と外来看護師・専門職者のかかわり
―家族への面接調査から一
白井史,内田雅代,竹内幸江,足立美紀,大脇百合子
とはじめに】
我々の先行研究において、看護職者が家族とのかかわりや専門職者間の協働・連携に困難を感じ
ている現状が明らかになつた。本研究では、看護職者が家族とのパー トナーシップ形成や専門職者
間の協働の実現に向けたアプローチの方法を理解 し活用できるモデルを開発することを目指し、
1)家族が看護職者や専門職者とのかかわりの現状をどのように受け止めているのか、2)家族が看
護職者や専門職者にどのようなかかわりを求めているのかの2点を明らかにすることを目的とす
る。    ´
【対象と方法】
平成22年1月～3月に、A県内の総合病院に通院し、医療的ケアを要する子どもの家族の同意を
得て半構成的面接を行つた。データを逐語録にし、共同研究者間で協議しながらカテゴリー 化した。
本研究は長野県看護大学倫理委員会の承認を受けている (平成22年2月♯33)。
【結果・考察】
小児科外来通院中の3名の子どもの家族から同意が得られた。事例Aの通院期間は9年、主な受
診内容は気管カニューレ交換、胃ろう交換、事例Bは6年で、胃ろう交換、事例Cは9年で、状態
観察であった。外来看護師とのかかわりについて、Aの家族は、特定の看護師の「家族の思いを受
けて調整や対応をしてくれる」「今後のことを予測してアドバイスをくれる」等のかかわりから「安
心できる」「助けられて楽ができる」等と感 じていた。一方、その看護師以外は「顔なじみではあ
るが信頼はしていない」と思っており、特に「技術が家族より未熟で安心して任せられない」ため
イこ「本来なら看護師がすべきと思いながらも家族が処置介助に入つている」と語つた。Bの家族は
「定期的に受診するうちに、自然と顔なじみの看護師ができ、患者と看護師という関係を意識する
ことなく関係が築かれてきたことがよかつた」と語り、「看護師と気軽に話ができることがうれし
い」と感じているが「子どもの今後について相談したことも聞かれたこともない」とも語つた。C
の家族は「言わなくても家族の思いを察して気を配つてくれることがうれしい」と感 じており、「看
護師とゆつくり深い話をしたいが、体制が整つていないから仕方がない」と捉えており、そのよう
な現状の中で「子どもについて看護師に知ってもらうように意識して話しかけている」と語つた。
それぞれの家族の関わり方の特徴や共通点がみられ、どのような背景がそれらに関連しているか検
討していきたい。
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【目的】
我々の先行研究において、看護職者が家族とのかかわりや専門職者間の協働 速協に困難を感している現状が明らかになつた。よつて、本研究ては医療的ケアを必要とする
子どもの雰族に焦点をあて、1)家族が看護磯者や奪問職者とのかかわりの現状をどのように受け止めているのか、2)家族が者護磯者や専門職者にどのようなかかわりを
求めているのかを明ら力Jこすることを目的とし、慢性疾患をもつ子どもや家族と看護韓者とのかかわりと専門尊者の協働に関する実践モデルの開先の基礎資料とする。
【方法】
対象 :A県内の総合病院に通院中の盛療的ケアを要する子どもの家族
期間 :平成22年1月～3月
調査方法 f半構成的面接
調査項目 :外来通院状況、外来看護師や専門職者とのかかわりと受け止め、外来者護師や専門職者への要望、子どもや自分自身への思い、家族の庭性等
分析方法 !デー タを逐語録にし、共同研究者岡て協趣しながらと味内容ごとにまとめた。
倫理的配慮 ;看護部長の研究への承諾後、小児科外来者護樹iに研究の主旨を説明し対象条件にあう家族を紹介してもらい、家族に研究目的や方法、研究協力の自由、
個人i脅報の保護、学会等て発表すること等を組面を用いて説明し承諾を得た。本研究は、長野県看護大学倫理委員会の承認を受けている(平成22年1月+33)
晴〒瑠象家族の概要
??
?
?
??
I外来看護師とのかかわりへの家族の受け止めと要望 V子どもや親自身への思い
Ⅳ 専門職者とのかかわりへの家族の受け止めと要望(その他のE僚告医歯を全般)
【結果 考察】
1)外来看護師とのかかわり
家族Aは、特定の看題師と気軽に質問や依頼ができる関係が築けており、信頼を寄せ
ていた。要望等に必ず対応したり、家族が言わなくても調整、アドバイスキをしたりといつ
た看護師のかかわり1こ家族は安心懇や助けられていると感じており信頼関係が集かれ
ていつた要因の1つと考えられた。一方、その1との者護師との関係は、配置転換等て看
護師が督わる現状の中、顔なしみだが信頼はしておらずかかわりが′b配であると感じて
いた。看護師の知識・技術に「電しても頼りないと感しており、子ども1こ不快な思いをさせ
たくないので自分たちが外来時の処置介助に入つていた。しかし、家族はどの看謹師と
も特定の看護節とのような信頼関係が築けるとうれしいと思つていたり、処置介助に本
当は入りたくなく、看護師に安心して任せられるよう「こなることが理想と語られた。
家族Bは、定期n‖こ受診するうちに自然に顔なしみになつて霊をしてきたこと、看護師
が気さくに話しかけてくれる関係がうオとしいと感じていたが、子どもの将来について看護
師から側かれたことも自分から話したこともなかつた。子どもへの希望として、いつか子
どとが自己管理がてきるようになることを思い描いており、将来のことを考えて夜間の補
食の練晋を開始したはうがいいのてはないかと悩んていたが、考Hょ師には相談をしてい
なかった。看護師への要望は語られず、者通師には意識しない気さくな関係を求めてい
ることが考えられた。
家族Cは、を護節が自分の思いを察してかかわつてくれること1こ感謝している、家族に
も気を配つてくれることがうれしいと感していた。看護師とfつつくり話す機会はなく、診察
についてもらえるとよい、いっくり話す機会があればよい幸、もつとかかわつてほしいとい
う要望はあるが体制が整つていないから仕方がないと促えていた。そういつた中、子ども
の状態について知つてもらうために自分から看護師に話をしたり、よかつたことは自分か
ら看護師に伝えたりすることで、看護師との関係を良好に保つための意識した働きかけ
がされていた。
2)専門巌者とのとのかかわリ
く医師について>
家族Aは、十分な診凛がなく流れ作案になつていることや十分な情報提供がないと
いつた医師のかかわりI三、子どもに少してもよくなってはしいという家族の思いがある中、
不十分さを感していた。しかし、医師との付き合しЧよ9年と長く理解してくれているとも
思つており、家族も医師の性格や考えを知つているからこそ、今以上期待したり望まな
いようになり、家族から医師に働きかけなくなつていつた経過が語られた。病院問の道帝苫
を医師から頼まれるのて仕方なく家族がしていたり、外来日等を医宮市の都合にあオつせ
家族が喪慢するしかないと捉えていた。
家族Cは、医師が親身にみてくれることに感謝している、自分の性格や気持ちを理解し
てくれているのて安心するとなしており、信頼を寄せていた。担当医師が督わった経験
や現在の担当医01への信頼から、口=併市は替わらないてほしいという要望が語られた。
<その他の医療者 医療者全般について>
家族Aは、家族、看護師、医師が同等の立場て直接みんなて言いたいことが言える関
係が医療者との理想の関係として語られ、現状はそうてはないことも語られた。
家族Bは、発症当時からかかわりが続く栄養士を一番の相談者ととらえており、気軽に
話しやすく食事以外の相談もてきることがうれしいと感していた。糖原病という疾患上、
相談する機会も多かつた業養士と関係が築かれてきたこと力t考えられた。
家族Cは、訪問看護師に理解してほしいのて全てを話すという意驚したかかわりをして
おり、訪問看護師は理解をしてくれているとう足えていた。医師同練に担当訪問者護師は
替わらないてほしいという要望が需られ、時間をかけ理解し合つてきたF日係を維持した
いという思いがうかがえた。また、訪問看護師が外来との悟渡しをしてくれていると思つ
ているので、よかつたことは全て話していると外来を意識した働きかけもされていた。医
療者全般に対しては、医療者だからこそ理解してくれると思つており、よい関係が築けて
いると提え、感謝の気持ちが何度も語られた一方、かかわらぎるを得ないからこそ、信
頼していくしかないという気持ちも語られた。医療者への要望としては、家族の不安をや
わらIするようなかかわりをしてほしいと語られた。
3)まとめ
それぞれの家族が、関係を構築、維持するために者護師や医f蕪者のかかわり方や状
況を考慮して対処をしていた。外来看将に樹下に対しては、知議 技術の向上、家族が信頼
や安心てきるようなかかわり、なんても直I麦話せるP母係、関係を築ける体制等を求めて
いた。しかし、外来看E重師や医療者に要望を伝えていないケースが多かった。外来時の
かかわりや他職種との協働を通して、より積極的に烹族のニーズを把健し理解すること
が外来者護師に求められており、具体的な方策を検討していく必要性が示唆された。
>淵職言とのかかわ
医療的ケアを要する子どもの家族と外来看護師・専門職者とのかかわりに関する研究
大脇百合子、内田雅代、白井史、足立美紀、竹内幸江、安田貴恵子
【研究目的】
看護職者の家族とのパー トナーシップ形成や専門職者間の協働に関する基礎的資料と
して、医療的ケアを要する子どもの家族が外来看護師 。専門職者とのかかわりの現状をど
のように捉え、どのようなかかわりを求めているかについて、また、家族にかかわつてい
る外来看護師がその現状をどのように受けとめ、アプローチしているかについて、両者の
認識を明らかにすることを目的とする。
【研究方法】
A県内の総合病院に通院し医療的ケアを必要とする子どもの家族と、その家族とかかわ
つている小児科外来看護師を対象に半構成的面接を行なつた。得られたデータは、逐語録
にし、研究者間で協議してカテゴリー 化した。倫理的配慮として、対象者には研究目的や
調査方法などを記載した依頼文書を用いて説明し、研究協力の同意を得た。本研究は、本
学倫理委員会の承認を得た (平成 22年#33)。
【結果】
医療的ケアを必要とする子ども (7歳～10歳)の家族のうち、主な養育者である母親 3
名とこの子どもや家族に関わる外来看護師2名に、それぞれ 1回(60分から100分)の面
接を行った。外来時の主な処置は、気管カニューレ交換 (事例 A)、胃凄チューブ交換 (A・
B)、採血 (C)であつた。看護師の小児科外来経験年数は6年、2年であった。
事例 Aの母親は特定の外来看護師について「希望をいえば対応してくれる」「看護師の
ほうから気づいて段取りや調整をしてくれ助かった」と感じていたが、外来での処置につ
いて「技術面で心配である」と語 り、「看護師が介助するよりも自分たちでしたほうがよ
い」と家族が介助をしていた。しかし「看護師に安心して処置を任せたい」「本当は処置
の介助に入りたくない」とも考えていた。この事例にかかわる看護師は、家族から「信頼
されていると思う」、「家族がしつかり介護しているので楽にかかわれる」と感じていた。
しかし、家族に医療者に対する不信感があるため「処置は家族に任せている」と語つた。
事例Bの母親は、外来で「顔なじみの看護師が話しかけてくれると嬉しい」と感じてい
たが、「今後子どもが自己管理をしていくことについて悩んでいる」、看護師に「将来の話
を聞かれたことも自分から話したこともない」と語 り、付き合いの長い栄養士に相談をし
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ていた。この事例にかかわる看護師は「頼りにしてもらっている部分はある」と感じてお
り、家族の今後について気になっていたが「訴えがないので見守っている」と語つた。
事例Cの母親は外来看護師が 「自分や家族に気を使つて声をかけてくれることが嬉し
い」一方で、「ゆっくり話す機会はない」「体制が整っていないので仕方がない」と感じ、
医師や訪問看護師に相談をしていた。この事例にかかわる看護師は「家族のほうから話し
てくれるので様子がわかりやすい」「自分が受け入れられていると感 じる」と語つた。ま
た「家族みんながかかわっているのでうまくやれていると思う」ため、家族に「ニーズが
あるという感 じがしない」と捉えていた。
家族から外来看護師への要望としては「相談したことを冷静に対応して欲しい」、「不安
を和らげるようなかかわりをして欲 しい」があった。また、「医師も家族も同じ位置で話
ができるとよい」「気軽に何でも医療者に話せ、皆で話し合えたらよい」と医療者と対等
に話し合える関係を求めていた。
【考察】
看護師と家族は外来時のかかわりを通して関係を築いていたが、互いの認識に相違があ
る現状も明らかになつた。これには、家族からの訴えがないことや在宅療養が安定してい
る様子から、家族のニーズを把握しにくい外来の状況が関連していると考えられる。今後
は、専門職者とのかかわりも含め、外来看護において家族の求めている、医療者とのパー
トナーシップを構築するための具体的な方策を明らかにする必要性が示唆された。
医療的ケアを要する子ども・家族と外来看護師
専門職者とのかかわりに関する研究
長野県看護大学 纂壌≒,,,蕪,G珀磐 dN。(れ埃
O高梧百合子,内田雅代 ,白井史 ,足立美紀,竹内幸江.安田貴恵子
研究方法
1 研究対象
A県内の総合病院に通院し医療的ケアを要する子どもの家族
その家族にかかわっている小児科外来看護師
2 調査期間   2010年月～3月
3.調査方法と調査項目 士撞遺匙亘撞
【家族】
革 外来通院状況
業 外来看護師・専門職者とのかかわりの現状と受け止め
羊 求めているかかわり
【看護師】
■ 外来での援助内容
ぶ 家族とのかかわりについての受け止め
ネ 家族へのアプロー チ方法についての考え 等
結 果  癬対象者の属性と概要
事例」 看護師A
関係時犠
外来受診備に
外素衰診に
イ」き添う家0集
外来受診状況
主な医療的ケフ
佳別
子どもの年舗
年 代
対象音
医師、外茉雪歴師
芸績学校無鍮
鬱察 気管カニュー レ女模
胃ξテューブ支捜
母観・報母
口鼻離段引
気管白嚢引
握営彙表 (胃磨)
悟験秦佳t血催醸t
男完
10な
40代
母競
ケア会議の有無
小児ホH外来盤E3年徴
外来看議経験年致
小児雷議経験年敷
看護S,,.点瑛年取
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目的
|==主■・
両者め詈認識を明らかにすることにより、
とのパー トナーシップ形成や専門職者間の協働に
る基礎的な資料とする
家族
関す
外来看護師・専門職者との
かかわりの現状をどのように
捉え、どのようなかかわりを
求めているか
医療的ケタを妻する子ど
家族とのかかわりの
現状をどのように
受け止め、アプロー チ
をしているか
研究方法
4 分析方法
逐語録を作成後、語つた内容を要約し、研究者間で
協議して類似内容をカテゴリー 化した
5,倫理的配慮
苺対象者には研究目的や調査方法および研究協力の
自由意志やプライバシーの保護などを記載した研究
依頼文書を用いて説明し、研究協力の同意を得た
そ長野県看護大学倫理委員会の承認を得て実施した
(平成22年1月#33)
結果
藤対象者の属性
家族 :3名(通院期間6～9年)
外来看護師 :2名
苺面接時間
家族 :67分～102分(平均90分)
外来看護師 : 60分～100分(平均84分)
結果 :事例1日鬱園B 「 」サブカテゴリー
Ⅲ 子どもへの想い
苺専門職者とのかかわりについて                 ,|
く医師の■含に―台わ甘て自分4■4導Ⅲi“豊|(4■碁|||||■|
尊外来看護師とのかかわりについて
く特定の外来■臓
"の
対応がよく
「希望を音えば対応してくれるJ
「看離師のほうから気づいて段取り
韓えザに磨せる>
くれて助か
<外来号臨師に対し
「看腫師が介助するよ
「看腹師に安心 し
<子どものために思
結果 :事例1 節
I家族の想いについて
く家族は子どもを大切に思い、団生の希望・どもう:ている|>i=
■家族とのかかわりについて
く患接とよい関係ができている>
「信頼され頼られていると思う」
「家族がしっかり介護しているので楽にかかわれる」|
く求挨のニー ズを提えるタイミングがほしい>
「萩での生活について知らないことが多い」
「家族の困つていたことがわからなかったJ    II
「家族のニーズが節目にならないと出
<将来につし
「外来では癌様より
「子ど
結果 :事例1 草
Ⅲ家族へのアプロー チ
<憲法とのと語を大切にする>
「会話から家族の様子 考えを知るJ「会賠を聞き流さなLヽようにする」
<憲法の考えを尊重した上で、
「わからないこと・てきないこと
くできるだけ憲法の力にな
rしなくてはいけないて1まなく
結 果  諄対象者の属性と概要
事例2 看護師A
B尋係H極
外来受彦特に0う
家族
外来受診
'沢
況
主な医療ωケア
療9
性
'】
'l
,どもの年閉
年代
対象言
7と
医師、ウト黎を重昴
リアヽどリス
'ッ
フ
茉奏と、小学校獣れ
お
=、
H=,ューブ交換
,長体0声定
1経営策芸 (Ha)
瀬簾れ、WSD
[舅,
母 鶴
クア会議の喬無
fテっている雪額
小児子H外来経験年数
外来看護軽験年敷
看悽師経験年取
小児
`悽
経験年徴
年 代
結果 :事例2日陽盟B
豪外来看護師とのかかわりについて
<嶺な
く
■子どもへの想い
く今後子どもが自己管理をして し く とにつと
「 子
「子
「補食の練習は早 くした
筆専門職者 とのかかわ りについて
<E"に相讚する>千警Wi中学4ヤⅢⅢ,I■
結果 :事例2鸞
■家族の想いについて
く凛挨は大査さや心配事がある>
「母が毎日学校て血構測定をするの1ま大変だろう」
「家族は子どもの食事と血Ⅲ僅を心配してい|る」―
オ家族とのかかわりについて
く多少なりとも窯旗から嶺られている>
「頼りにしてもらっている部分はあるJ
<憲法の現状が十分担豊できていない>
「学校生活・ケ
く今後の子どもの自
結果 :事例2攣
i家族へのアプロー チ
<凛接に語を固くようにする>
「家族からは進んで話さないが、聞くと答えてくれる」
<介入せずに家挨を見守つている>
「家族からの訴えがなく、子どもも成長した■つ見守?ているJ
「学校が中心の生活のため、外来ができることおく少ないJ
<必要鞠品の忠口となる>
結 果  い 対象者の属性と概要
事例3 看護師B
外来晏診H六況
主な医療0,ケア
疾9
性j〕l
関係HI奎
外来貫診時に缶う
外来受諺に
付き工う家候
BI環
′ヽイタルサインヨ定
保血 (2遇岡に1回露虞)
母塩 ‐組母
遇1回
日■腋藪引
機管紫妻 (雛4)
女究
0と
母虫
雷師、外末=H師功固=重いと離学技嶺謗
ケア会議の有需
行つている看護
結果 :事例31陽囲■
歩専F弓職者とのかかわりについて
く訪間看置師は理解してくれており
<医師は理解してくれており費ⅢⅢ
安心し る>
装外来看護師とのかかわりについて
く憲法にも配慮してかかわつてくれることが強しい>
「家族にも気を使つて声をかけてくれることが縮しい」
<外未■戯師とゆ く りかかわる機会があるとよ
「 ゆ くり深い話をする機会はなし 「体制が整っ
<自分から外来骨霞毎に騒をする>
「子どもの状態 を自分から話すj
く子どもと家で長く―備に居たい>
<子どもに対して
'と
しての■毎があ16
奉
結果 :事例3甥
キ家族へのアプロー チ
<待ち時間を短くする> <患族と語をする>
■家族 とのかかわ りについて
く家族 とよい関係ができている>
「表情や話し方から壁がないと惑じる」
「情報交換はてきている」
<家族から語してくれるとかかわりやすい>
<患族内でうまくやれているのでユーズがあ い う
<医
"を
標りにしている>
1ヽこついて
結 果 :外来看護師・専門職者への要望■囲口B
E外来看護師
<相践したことは冷静・正直に対応して欲しい>
<不安を和らげるようなかかわりをして欲しい>
雪専門職者
く医療者と対等な関係で語し合えるとよい>
「医師も家族も同じ位置で話ができるとよい」
「気軽に何でも医療者に話せ、皆で話し合えるとよい」
く医療者同とが対等な関係で話し合えるとよい>
<預なじみの医療者がいるとよい>
<担当の医師・訪間骨腫師は督わらないで欲しい>
者察
…
攣
子どもへの想い
子どもの生活・要望を
自分から看護師に話す
家族へのアプローテ
家族と良い関係ができ
ている
話を聴く 見守る 家族に任せ
気になつていても現状
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I家族が医療的ケアができる。
子どもの状態が安定している
ことから、家族の具体的な
ニーズがわかりにくい
,今後の経過が想像しにくい
知ヽ識・技術に不安がある
者察
… 気になつていても現状
体制が整つていないの
で仕方がない
他職種に相談している
者察
…
Ⅲ在宅療養が安定している時期にも、家族のニーズが
あることを認識する
卜継続してかかわることのできる外来の体制や外来
看護師の知識・技術の向上により、他職種と協働
しながら看護師側から働きかけていく
卜家族が求めるパー トナーシップの関係を構築する
ための具体的な方策を検討していく必要がある
本研究は
自言ζヨ擬覇響絲慧
の一部です
ご清聴ありがとうございました
●【プロフィー)レ】
名古屋大学医学部保健学科教授。小児在宅ケア研究会 会長c家庭や社会で継続的に医療技術を要す
る健康管理を行なう子どもの発達促進と健康維持・増進、家族の養育支援に関する包括的ケアの充実
と推進を図る目的で、2005年小児在宅ケア研究会をデモ足。小児在宅ケアコーディネーターの育成、
実践や研究活動について情報交換が行えるよう年 1回の研究会を開いている。
講演 I:「子ども・家族中心の在宅ケア」
講師 :奈良間 美保先生 (名古屋大学医学部保健学科 教授)
座長 :安田 貴恵子 (長野県看護大学)
講演Ⅱ:「院内および院外連携による退院調整の実際」
講師:牧内 明子先生(長野県立ことも病院 患者・地域支援室 師長)
座長 :竹内 幸江 (長野県看護大学)
14:45～15:20
スケジュール
13:35～14:45
13:30～
15:30～16:00  質疑応答
開会挨拶  内田雅代 (長野県看護大学)
開催日時 :平成 23年3月6日(日)   開場 :13:00  開会 :13:30
講演I 講師 :奈良間 美保 先生
講演正 講師 :牧内 明子 先生
【プロフィー ル】
地方独立行政法人長野県立こども病院 患者・地域支援室 師長。患者・地域支援室では、医療福祉専
門員、看護師をおき、子ども・家族の初診Bきから退院後の生活にまで目を向け、診療科枠を超え医療・
保健・福祉を統合して援助することを目的としている。また、病院内だけでなく、長野全域にわたる
各医療機関・保健所・市町村・児童相談所・訪間看護ステーション・障害者総合支援センター等との
連携・連絡をより円滑に行うことを目指して活重Bしている。
本語演会は、長里予県者護大学特別研究「慢性疾悪をもつ子どもや家族と琶護職者との関わりと専門職者間の協働に
関する実践モデル開発」 (研男代表者 :内田雅代.長野県琶護大学可ヽ児看護学講座)の助成金を基に行つています。
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【子ども・窯族中心の在宅ケアの売実に向けて2011.3.6】
子ども日家族中心の在宅ケア
～子ども・観・家族としていられること～
名古屋大学医学部保健学科
奈良問 美保
??
向 害
。子どもにとっての医療的ケア
・ 子どもの在宅医療の特徴と課題
。子どもと親の相互作用
。子ども・親(家族)と医療者との協働
oまとめ
― ・凛 とって
…o生命の維持/健康回復/育児
・ 安案/親子のコミュニケーション/自信/愛着形成
。日常生活行動の確立/社会性の獲得
↑
発達課題の達成
O°
:守4杵
°
1,、_v″デ
―
取ι
―??
?
??
?
??
?
】
?
】?
?
??
?
?
怪工脅 周´工潟 煮´と兒 ,,ι握死亡事OXO(,0う0～,00S筆】
,0・ 工■荘■■ (■
'I》
)''
ギュ 軍髯耳キ14(→ォ!皇rF◆
頼 3‐益 オ孝Ⅲ lれヽ
Aロ
ー
・ 合計特殊出生率      1.34('07)1,37('08)137(109)
・ 周産期死亡4率(出産1′000対)4.5('07)43('08)
・ 乳児死亡手帯卒 (出生1,000封)26('07)2.6('08)
々概数
ⅢⅢ妊娠満22週以後の死産と生後1週未満の早期新生児死亡ⅢⅢⅢ生後1年未満の死亡
0歳
1～4歳
5～9歳
10～14歳
15～19歳
20～24歳
25～29歳
先天奇形、変形及
び染色体異常
不慮の事故
不慮の事故
不慮の事故
自殺
自殺
自殺
第1位 第2位
周産期に特異的な
呼吸障害等
先天奇形、変形及
び染色体異常
悪性新生物
悪性新生物
不慮の事故
不慮の事故
不慮の事故
第3位
2側眸
―
の3観
国民衝生の動向
乳幼児突然死
症候群
悪性新生物
その他の新生物
自殺
悪性新生物
悪性新生物
悪性新生物
ユ周産期・小児医療体制の整備→救命率の向上
障害の重度・重複化
エ
問題を
小児の増加
岱
小児在宅医療の拡大
心の医療体制から
在宅医療への転換
診療報酬改訂
退院支援の充実
地壌医療連携体制の推進
訪問看護ステーシヨンの意識・受入れ
家庭用医療機器の開発
特別支援学校における医療的ケアの
実施対策
Ⅲ
・「産科医療の崩壊J
NICU入院児支援コー ディネーター
ex東京都NICU退院支援モデル事業 (2010′4′1～201′y31)
・ 子どもの医療・福祉の統合型サービスの不足
重症児のレスパイトケア施設の不足
け小児在宅医療と小児緩和医療の推進
???
分才,
症例が少なく診療できる医療機関が少ないため、止燈ての
庭阻を考慮する必要がある
小児在宅医療を支える鱒 の貸弱さ
小児在宅医療に対する社会的認知度が低い
障害を持つ子どもの数奮の問題とのかかわり
主介護者である親が児の管理に熟練しており、医療者への
―
力｀高く、医療者の介入が園姓
両親の長期にわたる介離、わが子を失う葛藤に対面しなけ
ればならない
子どもを失う親に特有な雄 饉盛虫への対応
社会的側面
医療的側面 威人に比較し
家族にかかわる
問題
終末期ケアにお
ける問題
塑西り 不足
徴甑Ξにちゃ蘊の不十
親の適運魃妊つ間艤
家族の結締面の看睡
の難しさ
コミュ=ケー ンコンの難しさ
′ 家族と医療者との すれ
在宅患者の
フォ, 然υの不備
くしてい
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
― タ
胎七宅長宮往衿 慨訥こ手をかける'寺F,司
務霧雰荼宅ζ琢標岳拿耳者へ、正分な種雲東塀寺
カテゴリー
善臓師が,』ヽ〕亀皓康τ口ったこと・送っにここ (療戌間,2006)
縫続期 人として
子ごとこ家族の支援こ惨
¢□ 移行期
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斑、番泌
I■.悲好4と懇り
I
イヽ,お:よ
V再娘1,ショック
先天奇形空とつ子どとのX生に対する
?
?
?
?
?
障害に対する親の原廊
―
―
の観のBιl
・「100人に1人でも、1人は 人ヽなんですよね、それが大きいんで
す」
o「私は下の子どもを産むかどうか、7年間悩んできました」
o「原因は何だつたんでしょう」
①斯生児期(告知の前)
「なんかあったんじゃないかつ
「あ―おかしいなつと思つて
②断生児期(告知の直後)
「びつくりしたっていうのが正直なところJ
「 でも一番がんばらなきゃいけないのは
「E盟西幽■血=ZHEとEE』堕盟■日幽色色』■笙理担口
馘患う、
妙 えるようになりましたJ
③幼児期
「なん0ちの子力tつて、他の子は元気いっばいで全然そういうの
「どうしてこうなっちゃったのかどうしても働得いかない I
がなかったから、信じられなくて」
子どもこ親の相互件岡
親であることを実感する
親としての達成感,自信
規子の絆を実感
バー ナー ドモデル
'考
安全・安楽
健康状態の維持・増進
成長発達
「子どもとま族を主体とした医伐者との協働Jとは
子どもや家族の意見や希望が大切にされ、
な方法で提供される中で 退院に向けた
と医療者が一緒にとり〈むこと
目的:子どもの在宅ヶアを意識した時から、在宅移行後までの子どもと
家族の状態、子どもと家族を主体とした医療者との協働の特徴を
明らかにする
対象:入院中に医療的ケアを取り入れた後、象庭で生活する子どもの
養育者、受け持ち看護師
"       
『協n』につblての― の嗜え
看護師の「とても大切」または「大切Jとの回答が多かつた項目
項 目
子どもや親が質問をしたり、考えや気持ちを表現する機会
を保証する
家族と医療者の間で、治療やケアについていつも率直なコ
ミュニケーションをとる
子どもや家族が退院に向けた計画に参加する
子どもの観察や判断について、親と共有する機会をもつ
子どもの身体的なことだけでなく全体をみる
口答 :「とても大切」～「全く大切てないJの4殺躇 lttl
奈良聞表保 ,A田真皇 他〔小児在宅ケア移行翔における「家装を主体とした医歳者との協BJ
―看騒毎の 協碑の特徴から一 =30日
日本看臓4学学会学缶二会綸猿共 4962010
回答:fとても希望する」～「全く希望しないJの4段階 (96)
「出働』に】 lての難 のH向
家族の「とても希望する」または「希望するJとの回答が多かつた項目
項 目
自宅に帰つた後で、確認やアドバイスが必要なときのこ黙生を
知っている
子どもの観察や判断について、医猿者と共有する機会がある
病棟は、巡回、勤務交代、規則やその他の緊急事態を含めて
1日24時間家族に開放されていて、家族を迎えている
子どもの生活やケアについて一緒に考えて、計画を立てている
治療やケアに関する決定が行われれる時には、子どもや現が医療
者と一緒に決めている
情報は、書面やパンフレットなど、わかりやすい方法て提供す
ス
いつも親の心配事や気持ちに配慮する
提供する情報は適切て、信頼てきるものてある
ケアや情報提供において、プライバシーを保瞳する
支度に帰つた後て、確肥やア ドバイスが必要な時の連絡先を知
項 目
910
934
928
916
910
■饉師
若苫衝「全く実施していなかった I、
女性「全《子う建しなかった 1との回答が多かった,巨日
家族が今加できる日程にチームの話し合い、カンフアレシスの日程を開整
25,る)
患者会毎)
700
看護師の「し ていた」とのて し
烹 装
875
900
85,0
825
医療チーム 子ども・家族
具体策
これ参ての盛苦・憲藤会加聖医療モ,fL 盛苦。家藤主体の協働型医療モ手fb
主要概念 尊厳・尊重 情報共有 参加 協働
子ども・ 一
情報収集・アセスメント
評価
具体策
設定
標の
臨 鰍 翻 翻 陶 罷節
‐●ヘルスケアを計画・提供・評価する一つのア
プロー チとして、ヘルスケア提供者、患者、家族
の間で相互に有益なパートナーシップを築くこと
, 0このようなアプロー チによって、:  健康状態の改善:  資源の効果的な配置:  患者と家族の満足度の向上 を導く
―中心前勝旧倉―
州 殻 料 期 、麟 と妥誌 見方や選側こ離 し、搬 を才ム
い、患者と家族の知識・価値・信念・文化的背景をケアの計画や提供
に組み入れる
Oinfonnadon Sharing
こ全ての偏りのない情報を、支持
る
に効果的に◆加するために、全ての
に参加するこ
會
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日常の世話て子どもにとつて良い方法を工夫している
子どもの反応に合わせて、声をかけながら
いいと
800
800
950
950
925
850
950
100,0
入院中
975
925
家族の「とてもそう思つた(思う)Jまたは「そう思つた(思う)」との回答率
I庶 目 退院悛
ども 1000
は 手 にとって必要だと 9フ5
医療的ケアを行うのは私の役割だと思う
いつも子どもの体制が悪くならないか心配だ
医療的ケアを行つたあとは、子どもの状態が良くなる
900
800
925
800ど のことについ て よ
親が、医療的ケアを行うのに必要な物品の管理ができるか
観が子どもに必要な医療的ケアの内容がわかる
親が、医療的ケアは子どもにとつて必要だと思つているか
親が、子どもの体調が悪い時に気づき対応てきるか
子どもの体制が悪くなった時、親が受診 した方がよいタイミングがわ
項 目
「あまり/全く意識して閣わらなかったJの回答が多かった項目
親が、「子どもは私のことを分かっているJと思っているか(377%)
親が、医療的ケアを行うことて、親や家族にとって良い点があると
思つているか(246%)
親が、医療的ケアはてきればやりたくないと思っていないか(240%)
親が、子どもの言いたいことがわかるか(222%)
95δ
934
回答率
とても意識して関わつたJまたは「意識して関わつた」との
事例
Aちゃん 10歳1か月 女児
・ 診断名 :青髄脳膜瘤、水頭症
o家族 : 父親 (会社員)、 母親(主婦)、 弟 (学童)
。現病歴 :出生直後に診断
髄膜瘤修復術・V―Pシャント術施行
脳神経外科・泌尿器科・整形外科に1回/2M通院
理学療法
o社会生活 :養護学校3年、車椅子使用
喜んで学校に出かけ、友達に囲まれて過ごす
o障害・健康管理 !車椅子移動、導尿5回/日、摘便 毎日
外来曼診時はよく涙ぐむ
家族の支援
～例えば、アセスメント～
o家族の情報を得る
。家族の課題を見出す
。家族の目標を考える
o具体的な方法を考える
情報を共有する
表出する
気づく
意味を見出す
誰が?
どのように?
何のために?
例えば、
「Aちゃんのセルフケアが進まない。..」
・ Aちゃんの病状は?oAちゃんはどう思つているoAちゃんの様子で気になることoAちゃんの生活は?
・ 家族の提え方は?
・ 家族の不安・気がかりは?
o家族の意向は?
・ 子どもと家族の関係は?
・ 家族員の関係や役割は?
・ 家族の発達課題は?
o他にも…
?
?
「Aちゃんだつたら十分でき
ます」
「お母さん頑張りましょう」
「お父さんにも協力してもら
いましょう」
本当にこれていいの?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
家族の受けとめ 井
(    ):
(    ):
家族の受けとめ __ユ___旦
(    ):
(    ):
記 入
担当を姦師:
その他 :
者 (
家族の受けとめ   月   日
(    ):
(    ):
家族の受けとめ   月   日
(
(
)
):
在宅察養の説明(DR )__』__旦
診断名 ;
0
治療方針
父方 母方
口  0 口  O
家族構成
主な介護者 :
氏名 :
生年月日 :
小児在
多職種協ネットワーキング
成
【理念】子どもや家族とケア提供者の間で相互に有益な
パートナーシップを築き、子どもと家族が主体となる医療
・社会を推進する
生活相談
子ども・
C訪間看護?ステーション
B総合病院
小児科
(2週に1回
カニューレ交換 )
Aこども病院
神経科
整干ラ″外科
担当看離師
に1回受診)
父方
祖父母
母の友人
母方
祖父母 D市保健センター
担当保健師
E養護学校
養護執諭ロロ密接な関係 ――指示・速携
― 弱い関係
エコマップ
子ども・家族・医盛者の協鶴
?
?
?
?
?
?
?
?
葛藤家族内のス トレス
記入者 (
家族の受けとめ   月   日(    ):(    ):
家族の受けとめ __且___旦(    ):(    ):
□雀宅酸素農法
口在宅人工呼吸森法 (機種 :
□気曽カニューレ (チューブ :
□吸引機 (機種:   )
□在宅怪曽榮養法 (テュープ :
□その他
医機的ケアの説明 (DL ) 
一
鼻  冒ろう 腸ろう〕
(反応
口説明
鷲
子どもは現在中学生です。
生まれてから入退院を繰り返しています。
始めの退院は不安だらけで、病院でするのと家でするのと
同じケアでも家だと不安に感したりしたが、師長さんや看護師
さんにたくさんのことを学び、医療的ケアも一人でできるように
なつてからの退院となりました。
いつも思うこと、それは、子どもの病院ではあるけれど、
私の気持ちまで考えてくださつていること。プライマリー の看護
師さんが大変よくしていただき、本当に感謝しています。
私にとつては、大切な息子です。
いつまでも元気て一緒に過ごせるように原つています。
孝とめ
《子どもと親の相互作用を支える》
《子ども・親・家族としていられることを支える)
子どもと家族が主体となり、社会で生活することを
子どもと家族が主体となる
医療(社会)のあり方を探り、実践すること
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ご清聴ありがとうございました。
鶴
長野睡 こ傾函鴎
患書C― 盆
む顔師 散血 臨子
鰈
長野県立こども病院の今
o昭和50年代長野県は全国平均を上回る乳児
死亡率であつた。
o高度医療を必要とする難治性疾患に対して治
療が行われ、小児保健口母子保健医療を充実
し小児医療の水準の向上のため、1993年5月
より、長野県にこども病院が開設された。
o周産期センター 開設(2000年9月)により母体
胎児管理が可能になつた
o今日では平L幼児死亡率は著しく低下し、医療
技術の発展により病気を持つ多くの子ども
の生命を救うことができるようになった。
小児在宅医療の背景
o安全で操作のしやすい医療機器の開発
o在宅医療へのシフト
o在宅医療支援体制の取り組み
愚
鰻
患者地域支援室の役割
患者さまと御家族の皆様が、安心して療養が
できるように、診療科枠を超え医療a保健口福祉を
統合して援助することを目的としている。
また病院内だけでなく、長野県全域にわたる
各医療機関。保健所'市町村・児童相談所D
訪問看護ステーションロ障害者相談支援センター
などとの連携・連絡をより円滑に行うことを
目指して活動している。
∞
スタッフ
◎MSW 2人
医療福祉相談
地域福祉の紹介
保健師代行業務:周産期業務
◎看護師 2人
在宅療養支援
医療的ケアを要するお子様と御家族の支援
在宅医療機器の紹介や手配
訪問看護ステーシヨンの紹介・連携
地域福祉・医療・教育の紹介B連携
地域連携部門 (患者 J地域支援室 )
o付き添い家族の宿泊施設
(たんぽぽのおうち)利用申し込み窓日
oしろくま図書館の窓回
o初診患者の受付
o退院時、次回外来の予約受付  など
Ⅷ
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小児梅宅ケ7の目標
◆司.こどもの安全と安楽の保持
◆2.姦族の負担の軽減
◆3.こどもと家族の満足の向轟
栄養管理
葉剤投与
透補
緋,世曽睡
呼吸管理
目的
在宅医療の種類
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
?
在宅療養指導管理料算定患者の
年間平均件数
H15 H16 H17 H18 H19 H20 H21
―
   ‐1・,人工「
/ ―酸素
ノ√
斎 ″
が ~~イ ―成分;
ノ
∞
訪間看護指示書発行数
100
80
60
40
20
0
H17 H18 H19 H20 H21¨
訪間看融
‐ E ‐
‐
訪問看護利用者の医療的ケア件数
(H22.5)50人中
°パ堀が 鰻
35
30
25
20
15
10
5
0
濯ざ
病院から家庭ヘ
一
CURE(キュア)
介麓脅彗ケア
CARE(ケア)
院内の連携・役割分担
斡
リハピリ
,日常のリハどリ
・ 移動手段の準備 (バギー
チャイルドシートなど)
。リハビリ指導
患者・ 地域連携室
・ 地域 (訪間ステーション
保健師、福祉関係)との
連廃、調整
・ 医療機器、物品の準備
式 韓誤
沖予
「
,
ミ′IF点
旗恭
■ヽ予サ●
とrとえ
腕苺li
支醤為
苺卜とF,
ランよ
子どもに必要なケアB育児
親の思い 在宅への移行
病棟内カンファレンス
◎定期カンファレンス
◆ 新生児科(2回/月)
◆ 神経科
◆ J 児ヽ外科
◆ リハビリテーション科
(リハビリをしている入院患者)
◆ 在宅支援病棟 蔭
・家に帰る準備をすすめましょう
。物品・機器の準備、散歩・外泊
在宅移行までの過程
医療的ケアを覚えましょう
さあ、退院
∞
|な奉基基1載チこ義競(疾華i漆森1琴肇う三逮こ
'
:選院i毒衛
'す
ての楽甚うイユ|イ孝ヴ
退院までの流れ
に
蝉 関係者会議.2
―  意思決定支援
家に連れて帰りたい気持ち
こどもの受けとめ日家族の将来や
生活の願い
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マイナスの ヽ
鮎
家族の思い
プラスの思い
◆家に帰れない
家族の思い
維姦羹鞍た い
に嘱弔り
五日湾餞
こども・家族を支える
医療
建
長育・教育
保健・福祉
院内 在宅支援病棟の役割や効果
日NICUと家の間にあるワンクッション
ロ医療から療育的視点への転換
口家での生活を想定した指導
■同胞と画会できる事で家族への一員の自覚
■太陽の光や風が感じられる環境
■家族同士のつながり、情報交換ができる∞
院外の在宅支援
。医療入院
●短期入所事業
。通園事業 (Btt a母子通園)
。訪問看護/訪間リハビリテーション
●移動支援 ロタイムケア
●一時預かり:ケアホームや宅幼老所な
●遠隔支援 (IT)
。地域医療機関 (開業医)
。訪間薬剤師
●在宅支援コーディネータ
出生時は新生児訪間で
コンタクト取れやすい
保健師との連携
Q:市町村において、特別なケアを要する方の
フォロー アップの有無
入院中から、
医療縫関からの指報
発信
窟期的1こ情報を
共有できる場の確保
?
?
?
?
印o
鰯 鰯 鹸 段2`
訪問看護との連携
1.調査期間 平成21年5月14日～6月14日
2 対象 A県120ヶ所訪問看護ステーション
3 回答率
4 小児の訪問看護経験 有り550/6。無し450/o
5_取り組みの意思
れ織璃争
翼君種 F,に取 り無 み た し
撫諦名
取り義1みたくない
希 望 が あ れ 子よ取 り組 み ダ‐い
各施設間での連携の取り方
*母が情報提供。相談 *連絡ノー トの活用
*直接の連絡(ケア会議、電話連絡等)
*主治医への報告書
退院から継続期への流れ
に 悦
|工栞帝φ磐亀糧療|■|■:■||■||―■||■|―||
1査
=煮
募要な手葺φ薙翠|||■|■:=|
1子(e,
概 要
診断名
転帰
家族構成
2009年12月在宅移行
両親」本児(核家族)
父方祖父母(自宅から車で15分)
母方祖父母(県外) 嘘
出生前診断にてA病院フォロー 。
2008年11月出生。
抜管困難のため気管切開し、人正呼吸器
離脱困難。脳波異常のため内服治療中。
在宅療養の希望あり、在宅移行病棟かE
退院となる。退院後、訪問看護導入。
ジュベール症候群
筵例1:在宅人工呼吸管理
在宅療養移行症例
症例士在宅人工呼吸管理
1・2回:主治医・担当Ns'地域支援室(Ns・保健師)
〈在宅療養決定・各種申請手続〉
3・4回:主治医・担当Nst地域支援室(Ns'保健師)
リハビリ担当・在宅移行病練節長
(治療方針、看護方針検討〉
〈地域病院への確認事項確認〉
5'6回:Dri Ns'リハビ 担当・地域支援室(Ns'保健師'MSW)
〈在宅療養へ向けた技術習得状況推認〉
く自宅や医療機器などの準備状況確認〉
7回目:当院スタッフ・両親。市役所・地峨病院(MSW
護師)・障害者総合支援センター (所長)
(現状・今後の予定方針〉
跡%
在宅森養へ向けての主なカンフアレンス(方針決定後は )
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退院後の支援
>地域機関病院の定期的通院
>肢体不自由児施設でのリハビリテーション訓練
>訪問看護ステーシヨン
>心身障害児通園施設
>障害者相談支援センター
>ITの見守り
>父方祖父母
>父方目祖父母
<今後の支援>
>短期入所事業
洋移動支援 Ⅷ 転帰
家族構
成
概要
診断名
2010年7月在宅移行
両親・本児 (核家族)
母方祖母・母の姉・父方祖母が近所に在住 鍵
不妊治療後妊娠成立。出生前診断にてA病院フォ
ロー。
2009年10月出生。
抜管困難のため3月気管切開。気管軟化症 。無呼
吸・PHあり常時酸素投与と内服治療中。てんかん
在宅療養の希望あり。
5月在宅移行病棟転棟。転棟後、¶帝泣時の呼吸状
態の悪化あり、一時的に呼吸器導入。しかし酸素
で回復可能となった。外出練習3回、外泊練習3回
退院後、訪間看護導入。
13トリソミー 、口唇口蓋裂
<退院後の在宅支援の検討>
>訪間看護の利用状況
>タイムケアの利用
>訪間入浴の導入
>母子通園施設の紹介と契約、通国
>短期入所施設の確保
韓
2011年月在宅移行
熙
両親・姉(2歳)
母の実家や親せきが近所に在住
2,010年7月出生。自然分娩、COA診断あり、点満治
療後COA端々吻合術。
抜管後喘鳴・陥没呼吸あり、11月気管切開施行。
在宅の意思あり。
12月在宅移行病棟に転棟。転棟後外泊練習2回。
退院後訪間看護導入。
大動脈縮窄症術後
声帯麻痺・喉頭軟化症
症例2:気管切開、在宅
)
???
,レンス
機討 今後の予 転練
外料D':在宅移行病棟節
<退院後の在宅支援の検討>
>退院後の主科の決定
医療的入院時の主科を明確にする
>地域病院の受診状況
医療機関の役割と連携
>訪問看護の利用状況
馨
短時間のお出かけには持つていき
ませんが、痰が固くならないように
する大切な器械です
加湿器です.
人工呼吸器 パピー Ⅱ
足や手の指にセンサーを
巻きます
LEDの光の反応で静脈の
酸素飽和度を測定ゥ
皮膚の厚さや装着の
位置が大事
パルスオキシメー タ
酸素飽和度を測定します
数値で呼吸状態の評価
をします
センサー
土
(プロー ベ)
枕やクッションなどの
グッズは
呼吸状態の安定や
リラックスをするため
必要です
呼吸リハビリ
乗車の様子
(車椅子型)
呼吸器
吸引物品の配置
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車でおでかけ
チャイルドシート
乗車している様子
家屋の確認
スロー プあり
玄関前に
駐車スペースあ
廊下の幅
児が居住する
スペースの
確認
ベッドの様子
浴室
ファミリー ケアルーム(FCR)
手作と〕
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最近の活動
□養護学校
国同じ病気や状態の家族との橋渡し
国行政中在宅推進委員会
国福祉中自立協議会 レスパイト部会
□保健中松本小児長期入院児等支援連絡琶
国医療 D E人正呼吸器使用患者の地域支援芝
考える会研修や実習の
保健
質疑応答
Ql.訪問看護は小児在宅ケアの一つの鍵であるが、訪問看護ステーシヨンに結び付けていく、
あるいはステーションが積極的に受け入れるという状況にしていくために今後どのような働
きかけが必要となるか。
Al.(奈良間先生):月ヽ児の訪問を行なつていないステーションの現状の一つとして、
小児看護を経験したことのある訪問看護師がいないことがわかつており、小児の医療に
ついて不安が大きいと考えられる。研修制度などを充実させていくことも一つの方法な
のではないか。研修は、病院で行なうものもあれば、在宅医療を行なつている診療所の
先生方が小児の研修制度を作ろうという動きもある。その先生方は在宅医療のKeyとな
るは訪問看護師という気持ちが強いようで、こういつたいろいろなところから充実を図
っていくことも一つの方法であると思う。また、社会資源に触れる機会を何かしらの手
がかりで作っていくことも一つである。家族が責任を感 じ、自分でケアをすることが一
番いいと思つている方もいるので、家族と信頼関係が築けるような社会資源をどこかで
展開できるとよい。このようなことが今後のヒン トになるのではないか。
02.在宅に移行するにあたり、訪問看護を受け入れてもらえない状況もあるが、こども病院
では連携 しているとお話もあつた。実際のところ訪問看護の受け入れは施設によつて違いが
あるのか。また、受け入れにあたり、保健所あるいは市町村の保健師に期待することがあれ
ば教えて欲 しい。
A2.(牧内先生):訪問看護ステーシヨンの受け入れに関しては、どこが責任を持つて
バックアップしていくかということがネックになつている。急性期を過ぎ、慢性期にな
ったことで地域の病院に帰った場合、その地域の病院で訪問看護を導入 したケースが何
件かあった。そのケースでは、指示書をだすのは地域の病院であるが、現病のフォロー
アップはこども病院であるので、こども病院での受診の様子を教えてもらいたいという
ことを聞いた。地域の病院にただお願いするだけではなく、子ども病院からも連携をし
ていくということと、何かあつたときには話をする中で深めていくことが必要だと思 う。
保健師さんに期待することに関しては、老人の場合ケアマネージャーがいるが、子ども
の場合ケアをコーディネー トする人がいないため、保健師がしていただき子どもや家族
を見守って助けてくれたらよいと思 う。
Q3.在宅ケア中のコーデイネー トはどのような職種が担えばよいのか。保健師が行なうべき
なのか。
A3.(奈良間先生)職種といえば看護職だと思 う。現在、看護職を対象に研修会を行な
っている。保健師の方に期待することは大きいが、実際のところは健康増進というとこ
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ろが主要な役割だとすると、これだけ専門性の高い支援の必要な方の調整というのは現
実的には難 しいかなという印象を持っている。一つは病院側から地域に送 り出す側の
コ
ーディネー トは病院の看護職だと思 う。先ほどお話していただいたように、高齢者では
ケアマネがいるが小児ではいないため、調整機能は地域連携室という部門で看護師や保
健師が行なつている。これは、病院と外の機関の窓日としては有効である。 しかし、家
族としては病棟の中に在宅支援をする方がいることがすごく力になるということがデー
タから見えてきている。家族からはこれまでと少し違 う役割が期待されているのかもし
れない。病棟看護師が日々のケアを通して家族の意向をキャッチし、社会資源につなげ
ていくことが、小児と他の領域の違いだと考えている。
04 退院前は合同カンフアレンスが何回か行なわれているとのことであるが、退院後の支援
で担当者会議は実際にどのようなことをしているのか。
Q4.(牧内先生):退院された後は、外来通院時に一緒に同行 したり、困つていること
はないかということを聞いている。実際に退院後の支援というと、「適宜」になつてしま
うのが現実である。幼稚園や保育園、母子通園、学校などに行く前に、病院からの情報
提供だけでは不足で会議を開いて欲しいという要望があれば、Key Ageで行なうことも
ある。
05親が「子どもが私のことをわかる」と感じられることは大切という内容があつたが、も
し「子どもが私のことをわかつていない」などと感じられる家族が居る場合、どのような支
援が考えられるか。
A5.(奈良間先生):お子さんの反応がわかる、ということがお母さんの気持ちをずい
ぶん助けていると感 じる。最初にそこに気づけない方が居れば、子どもを継続 してみて
いる看護師がその反応を共有 していけるように声をかけてもらうことが必要ではないか。
いろんなレベルの反応があると思 うので、そこを拾っていくようにする。病院で気づい
たということもあれば、学校の先生からフィー ドバックを積極的に行なつてもらえて気
持ちがとつても楽になつた、そうやって子のこの反応を見ていけばいいんだということ
がわかつた、という感想があったので、医療職もそういう子どもの反応を見ていけば良
いのではないかと思つている。
Q6。在宅ケアの日標として「子どもと家族の満足向上」とあつたが、子どもの満足の評価項
目はどのようなものがあるか。
A6.(牧内先生):子どもは家族と一緒に居ることがすごく自然で安心しているのでは
ないか。親にしか見せない姿が垣間見られると子どもがすごく喜んでいるのではないか、
満足しているのではないかと思う。もしかしたら自己満足かもしれないが。家族が子ど
もの状態が落ち着いていることで安心していたり、楽に生きられていれば子どもは嬉 し
いのではないかと思 う。家族が自分らしく生きているということが大切ではないかと思
う。
Q7.日頃から、病棟看護師が在宅支援の調整することが大切だということは実感しているが、
実際に病棟看護師への教育はどのようにしていったらよいか。どのような仕組みの中で考え
られているか、こういうことをしていつたらいいということがあれば教えていただきたい。
A7.(奈良間先生):病棟看護師の役割は、日々のケアに一緒に入れるということが最
大の強みだと思 うので、その中で家族と判断を共有していくようにする。もう一つは、
医療的ケアは医療者にとつては医療であるが、家族にとつては子どものお世話だつたり、
親としての育児行動だつたりするので、そこの発想の転換が重要だと思つている。簡単
なようで、医療者としてやってきた私たちにとつては難 しい。技術を習得 してもらう、
ケアの目的を理解 してもらうことも重要だが、その前提になるところをまず共有するこ
とが大切。 目的と方法 (具体的なアプローチが医療的ケア)が逆になってしまうことが
あるので、そこを一緒に抑えていけると良いのではないかと思う。
あとは、家族に実際のところはどうなのかというのを教えていただくという姿勢なので
はないか。どうして在宅に積極的になっていただけないのかなど、わからないことがた
くさんあり、わたしたちは悶々と考えるが、そこを家族にまず教えていただくという姿
勢が大切。今取り組んでいるガイ ドラインは、本当に家族の感覚にあうものなのかとい
うことを検証 し、ゆくゆくは家族と一緒にガイ ドラインを作つて行けるとよいと思つて
いる。
08.在宅ケアにおいてはお母さんが 1人でがんばつてしまつているということがあり、シス
テムが必要であると思うが、実際お母さんの負担はどうなのか。どのような支援が必要だと
思うか。
A8.(牧内さん):負担になっているかどうかを、表出する母親とそうでない人がいる。
表出しない人に聞いてみると、お父さんがみてくれる、手助けをしてくれる、育児とし
てやってくれるといわれるので、そういうところが違 うのではないか。お母さんが大変
なのは仕方ないことであるが、大変なことを素直に話ができる環境やその思いに共感す
る人が居ること、大変なときにここにいけばいいのだということがわかれば、大変とい
うことの質がかわつてくる。自分ががんばらなければいけないと思 う人が多いが、病院
なのか、病院 じゃないのかはわからないが、大変なときに助けてくれるという人が居る
とことにより、ずいぶん気持ちが違 うのではないかということ感 じている。
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20■.3.6開催
「子どもB家族中心の在宅ケアの充実に向けて』講演会 アンケー ト結果
参力日者:19人+関係者 6人 計 25人  アンケート回収 18枚(回収率:94.7%)
1.参加者の属性
看護師 9人, 保健師 2人, 教員 2人, 学生 5人
2.今回の集まりをどこからお知りになりましたか。
チラシ 15人(大学内 3人、教員より 2人、職場 6人、記載なし 4人
大学ホームページ 1人、大学のメー ル 1人、記載なし 1人
3.講演 正「子ども 。家族中心の在宅ケア」(奈良間美保先生)のお話はいかがでしたか。
とてもよかつた12人 、 どちらかといえばよかった5人
その他 1人(途中からですいません…。)
4.講演Ⅱ「院内および院外連携による退院調整の実際」(牧内明子先生)のお話はいかがでし
たか。
とてもよかつた 14人 、 どちらかといえばよかつた 4人
5。 本日の講演会について、何かご意見 日ご感想があればお聞かせ ください。
・在宅ケア移行期の「協働」について、看護職と家族のズレがあることを知り、今後の看護提供への導きを
いただいたよう1こ思いました。参考にさせていただきます。
・小児での在宅医療の現状がわかりました。家族とのかかわり方を奈良間先生の講義で学ぶことができて
よかったです。医療者側と家族が大切にしていることが違うことに驚きました。
・授業ではなかなか聞けない臨床での現状や声が聞けて興味深かつたです。自分の小児実習の中で感
じていた疑問などともつなげながら理解できたと思います。ありがとうございました。
・看護師側と家族側の考える支援のあり方の共通する部分や違う部分があることを知ることができてよか
ったです。在宅ケアをする中で、様々な職種とどう関わって、どのタイミングから入つていつてもらうかが
大切であると思いました。
・小児の成長に合わせて家族の思いも変化しているので、在宅では両親の思いを聞き一緒に考えて子ど
もを安心して看護できるように手伝っていきたいと感じました。また、子ども病院で行なっている退院に
向けた支援の説明は実際の写真で説明していただき、とてもわかりやすかつたです。
。質問を座長の先生のほうでまとめて行つてくださつて、学生としては構えないで居やすかったです。
・講演の間にもトイレ休憩等あるとよかつたと思います。
・講師の先生のお名前を書いたものが貼られていましたが、字が小さくて読めなかつたです。
・タイムキーパーが居てもいいかなと思いました。
6.小児の在宅ケアや慢性疾患をもつ子ども口家族へのかかわりで、気になること、困つている
こと、わからないことなどがあればお聞かせ下さい。
・在宅ケア中の子どもさんの状態が悪くなつたときなどに相談を受ける窓日はどこが、誰が適切なの
か。入院～退院後も継続して子どもと家族を支援できるシステム作りのために。特に訪問看護が介
入してない日寺。
。在宅移行での家族の意思決定支援の大切さを知りました。「児を受け止め、家族の将来や生活の
願い」に沿う看護 (支援)を行なつていきたいと思います。
・レスパイトの施設がない。南信地区ではほとんどないといってもいい。入院にも必ず付き添いが居
る。母 1人で介護している家では休まるときがなく大変。
。地域支援が遅れている、家族任せであることが気になつています。病院の体制も整っていない。ほ
とんどの場合。
・レスパイト入院、ショー トステイができる施設(ベンド)がない状況です。
・どこが、誰が中核となって調整をしていくのかが不明瞭で、慢性疾患をもつ子どもと家族支援の全
体像がつかみにくい。
・もつと子どもの在宅を支える社会資源の充実が進むことを望みます。
7.その他、ご意見などご自由にお書きください。
・定期的に学習する機会や交流できる場があると良いと思います。
。開始時間と終了時間がもう少し早いと嬉しいです。本国はありがとうございました。
・質疑応答のためのMEMOを一枚資料としてあると嬉しいです。
・小児のレスパイトやデイサービスのように家族が無理なく在宅生活を続けていけるような支援が充実す
るといいと思います(訪問診療、往診なども)。
・ベッドやバギーなど子どもの発達や成長に合わせてレンタルできるサービスができると良いと思います。
・実習で人とかかわる難しさをよく感じたので、「関わり」ということについて考えながら聞かせていただくこ
とができました。
(文責 :大脇)
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平成22年度 長野県看護大学研究集会抄録
慢性疾患をもつ子どもや家族と看護職者とのかかわりと専門職者間の協働
に関する実践モデルの開発
内田雅代 (研究代表者)、 大脇百合子、足立美紀、白井史、竹内幸江、安田貴恵子
1.研究の背景
我々は地域で生活する慢性疾患をもつ子どもや家族の支援に焦点をあて、看護師・保健師 (以下看
護職き)の家族とのパートナーシップ形成や、専門職者間の協働に関する研究に取り組んできた。
その結果、看護職者の家族への働きかけや専門職者間の協働は難しい現状がみられ、子どもや
家族への支援の充実のためには、看護職きがどのように家族や他職種へ関わるかが問われている。
.研究活動
平成22年度 :1)平成22年3月に実施した調査の結果を分析し、学会発表を行なつた。
2)「子ども家族中心の在宅ケアの充実に向けて」の講演会を実施 (平成23年3月6日)。
平成23年度:調査結果と講演会における意見交換を基に実践モデルの試案を作成し、臨床応用を試み、
事例検討を重ねながら、県内の小児科外来看護師を対象に試案に関する調査を行なう。
2
3.『医療的ケアを要する子どもの家族と外来看護師・専門職者とのかかわりに関する研究」の概要
【研究目的】医療的ケアを要する子ども (以下子ども)の家族が外来看護師・専門職渚とのかかわりの
現状をどのように捉え、どのようなかかわりを求めているか、また、家族にかかわつている外来看護
師がその現状をどのように受けとめ、アプロー チしている力ヽ こついて、両者の認識を明ら力ヽ こする。
【研究方法】A県内の2つの総合病院に通院し医療的ケアを必要とする子どもの家族と、その家族とか
かわっている小児科外来看護師を対象に半構成的面接を行なつた。
【結果】7歳～10歳の子どもの母親3人とその子ども。家族に関わる外来看護師2人に面接を行つた。
3人の母親と看護師はそれまでの長いかかわりを通して関係を築いていた。外来でのカニューレ交換
の際に心配で家族のみが介助をしていた事例Aでは「安心して看護師に処置を任せたい」とも考えて
いたが、看護師は家族の医療への不信感を感じ取り処置を家族に任せていた。子どもの自己管理につ
いて悩んでいた事例Bでは、看護師ではなく付き合いの長い栄養士に相談をしており、看護師は今後
のことが気になっていたが訴えがないので見守つていた。外来看護師に対し「ゆつくり話す機会はな
い」と感じた事例Cは、医師や訪問看護師に相談をしており、外来看護師は、家族のニーズはないと
捉え、深く関わつてはいなかつた。母親には「相談したことを冷静に対応して欲しい」、
「不安を和ら
げるようなかかわりをして欲しい」「医師も家族も同じ位置で話ができるとよい」などの要望があつた。
【考察】母親と看護師の認識に1ま本日違があることが明ら力ヽ こなった。これは、在宅療養が安定し家族か
ら訴えがない場合、家族のニーズを把握するための看護師からの関わりがしにくい外来の状況が推察
される。看護師には、家族とのコミュニケーションを深め、関係性を整え、家族が求めている医療者
とのパートナーシップを形成する具体的な方策を家族と共に検討していくことが求められている。
(平成22年度の学会発翔
1)足立美紀、内田雅代、大脇百合子、他:医療的ケアを要する子ども・家族と外来看護師の関わりと専門職者間
の協働一外来看護師への面接調査から―二 第57回日～
卜児保健学会,2010.9.18,新潟市
2)白井史、内田雅代、竹内幸江、他:医療的ケアを要する子どもの家族と外来看護師・専門職きのかかわり
一家族への面接調査から―L第57回日釉 lヽ児保健学会,2010。9。18,新潟市
3)大脇百合子、内田雅代、白井史、他:医療的ケアを要する子どもの家族と外来看護師・専門耳哉者とのかかわり
に関する研究、日本家族看護学会第17回学術集会,2010,9.18,名古屋市
長野県看護大学特別研究 :慢性疾患をもつ平どもや家族と看護職者との関わりと専門職者間の協l動に関する実践モデルの開発
(研究代表者 :内田雅代 長野県看護大学」ヽ堀蕎護学分野)
撮性藤患警与學千ばも準憲藤に磁奪尋事風襟離会
小児の在宅ケアの基盤が十分に整備されていない中で、慢性疾悪の管理や医療的ケア
を跡要としながら地域で療養生活をおくる子どもたちが増えています。子どもや家族が
望む生活の実現に向けて、日常生活を支援する看護職者の役割も一層求められてきて
おります。
今回は総合病院における事例検討を通して、よりよいケアの充実に向け、参加者の
皆様と考えてみたいと思います。
日時:平成23年12月17日(上)10:00～12:00(9:30開場)
会場 :長野県看護大学 小諸議室3(教育研究棟 2階)
スケジュー ル :
10:00～10:10 挨拶
10:10～10:30 これまでの研究成果のまとめ
(発表10分 質疑応答10分)
10:30～11:50事例検討
「総合病院における慢性疾患をもつ子どもや家族について」
(事夕1紹介30分謡 50分)
11:50～12:00 実践モデルの開発に向けて
観≪間い合わせ先≫
長野県看護大学 発達看護学講座 」ヽ児者護学分野
〒3994117 長野県駒ヶ根市赤穂1694
TEL&FAXi 0265-81-5司34または0265-31-5¶86
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慢性疾患をもつ子どもや家族に関する事例検討会
2011.12.17 開イ樫
検討会概要
出席者 :事例発表者 (地域総合病院小児科病棟勤務)とその同僚
小児専門看護師、小児専門看護師コースに在籍中の大学院生、
教員5名
事例紹介および検討内容概要
(事例概要)
小児専門病院から地域総合病院産科へ転院後、在宅移行した乳児の家族との関わり。
現在は同病院の小児科病棟、外来、リハビリ科でフォロー中。産科でのプライマ リー
ナースが個人的に関わりを続けている。
各担当者たちは、それぞれに子どもと家族の状況を捉え、家族の介護負担や家族の精
神的負担を感じていたが、家族の反応から介入に困難を感じていた。
小児科病棟看護師が中心となり、子どもと家族に関わるスタンフヘ声をかけ、カンフ
ァレンスを行った (参力日者 :産科病棟 PNs、小児科病棟 PNs、外来 Ns、PT、OT)。
その結果、現在の子どもの発達の様子や現状の問題と課題、それに対する治療、支援方
針、母の様子などが、各参加者間で共有でき、今後の関わりの方針を相互に確認するこ
とにつながつた。
(参加者からの意見)
。 医療者として、子ども・家族ヘー歩踏み込むというタイミングがつかみにくい。
・ 子ども。家族も潜在的なニーズはあるが、家族の心理的状況により、語を振られて
も今はそのタイミングではないという時もある。家族の状況を見ながら、医療者は
声をかけていく必要があるのではないか。
・ 子どもの成長発達について看護師から声を掛けてもらい、共に成長を喜んでもらっ
ているようで嬉しいという声を聞いた。ただ困つていることはないかと聞くよりも、
看護師が共に成長を見守つているという姿勢や声かけが大切ではないか。
外来看護実践モデルの試案の検討
キーワー ド 子ども・家族と看護師のパー トナーシップ
専門職者間の協働、チーム医療における看護師の役割
子ども。家族中心ケア
☆ これまでの研究活動からみえてきた『看護師のかかわり』として大事なこと
1.子どもと家族のニーズの把握/盤握する商甕と鞭襲蘊募舞
<子どもと家族の生活を話し合い,よりよい状態を確認し合意する>
把握する内容 :現状 (過去の状況も含めプロセスとして)と将来の予測
取り組み方 :話し合いながら 記入する。
(1)発達的視点 (過去―現在―未来)をもち、かかわる。
子どもの成長に伴い、子どもと家族の関係性が変化すること,
周囲の人々・状況が変化することを念頭におき,継続的に関わる。
(2)その家族のこれまでの経験と対処を確認する。
家族の状況と対処パターンの理解
(3)当事者の視点で子ども。家族の現状を把握するよう努める。
子ども。家族がどのように思い、考えているかを確認する。
2.基本的な知識・技術 :コミュニケーション技術と姿勢
(1)専門職としての見解を持ちつつ子ども。家族の考えに
関心を寄せる。看護師から子ども・家族に声をかける。
(2)チームにおける看護師の役割 :お互いの職能の理解・尊重する。
コミュニケー ションが重要、「彗鍵藝曇撃義華襲襲華」も発揮する。
8.疾患に関連した専門的知識 :
専門知識をもち病状や生活管理の変化をイメージし、家族と話し合 う。
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★ 外来における看護実践  ―いつ 。どのように 。どんなことを―
1)子どもと家族のアセスメントをしながら、家族との関係を築いていく
<いつ/どのように関わることができるのか>
(1)待ち合い室における声かけ (継続支援の事例に関して)
(2)受診時に同席・観察し、家族と医師との橋渡しや確認の声かけ
(3)受診後の説明やフォロー
子どもの生活,成長過程に伴 うニーズ、家族の生活の状況両面から、秦幸繋
姦聾嬢する。
(4)生活指導等の受け入れが難しいケースでは、タイミングを見極めるためにも
継続的にかかわり関係を築きつつ、状況を確認しながら声をかける。
(5)入院後,外来フォローのケースでは、病棟看護師と情報を共有する。
(6)その他
2)医師や他職種との関係づくりや話し合いの調整
<いつ/どのように関わることができるのか>
(1)ふだんから他の職種コミュニケーションンを十分とつておく。
(2)子どもや家族に継続的にかかわり,一緒に課題を明らかにしていく。看護師
の関わりだけでは課題の改善が図りにくい場合はケースカンファレンスを
開催するよう調整する。
(3)      の活用
継続支援の必要なケースについて看護記録を書き留める。
(4)その他
3)外来と病棟との連携
(1)外来看護師と病棟看護師の情報共有
4)地域の関係機関との連携
(1)学校との連携
(2)保健所・保健センターとの連携
(3)福祉施設等との連携
外来看護実践に向けた『試案』
1.信頼関係を築き育むための看護師のかかわり
1)看護師のまなざし
外来通院中の子どもと家族を見守り、支援する看護師には、子どもと家族の生活
の理解にあたつて、これまでの家族の生活 (経験と対処)と子どもの発達や成長を
ふまえ、今とこれからを見据えた、温かくかつ冷静なまなざしが求められる。
2)看護師の関心に基づいた子どもや家族を理解しようとするかかわり
子どもと家族の生活を理解することは、1)何気ない日常会話の中から、ニーズ
を感じとれることもあるので、前回の受診時からの変化などの声かけが大切。
3)家庭における生活管理の実
情把握やこどもの状態等について、看護師から聞くこと、また家族の質問にていね
いに応えていくことが重要である。
2.多忙な業務の中で、子どもと家族のニーズを把握するかかわり
(1)オープンなコミュニケーション
(2)家族からも情報発信してもらうような関係づくりと方策
情報共有のためのアセスメントシー ト
(3)看護師および関係職者の情報共有
3。 子どもや家族への的確なアプローチ
(1)子どもや家族と一緒に検討していく事
(2)看護師の関わりだけでは難しい事例のチームでの関わりの要請
(3)チームにおける看護師の役割の明確化
4.看護師の知識技術の獲得 。向上
(1)事例検討会
(2)看護師間および多職種カンファレンスにおけるふりかえり
5。 外来看護体制
外来における専任看護師としての役割の明確化
6.外来看護師と院内他職種、院外他機関との連携
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平成23年度 長野県看護大学研究集会抄録
慢性疾患をもつ子どもや家族と看護職者とのかかわりと専門職渚間の協働
に関する実践滑デルの開発
内田雅代 l研力九イ壊 者)、 高橋百合子、足立美紀、自井史、竹内幸江、安田貴恵子
1.研究の目的
看護職渚と家族とのパートナーシップ形成およて薄 P日職渚間の協働の実現に向けて、看護職渚がそ
のアプロー チの方法を理解し実践できるモデルをF堀発することを目指し、慢性疾患の子どもと家族の
ニー ズおよび看護職者の家族とのかかわりの実情を明らかにする。
2. 研究者軸
1)韓 嘘
平成21年度 :外来通院中のl隧性疾患をもつ子どもの家族。看護師を対象とした面接調査を実施
(平成22年3月)。
平成22年度:(1)昨年度に実施した調査結果を分析し、関連学会にて3題を発表.
(2)講演会「子ども家族申いの在宅ケアの充実に向けて」を開催 (平成23年3月)。
平成23年度:(1)これまでの調査でわかったことや講演会の内容や質疑応答等をふまえ、会議にて
外来看護に求められる内容を鰍
12)事例検討会を開催御朝と23年12月)し、事例への外来看護師の関わりを検討する
とともに上記内容の適用を検討と0)論文発表および報告書作成の準備。
2),卜来看制こ求められる内容
調査の結果から、家族の求めている「看護師や専門職者のかかわり」と看護師がとらえている「家
族のニーパ」にt滸醍勤ミみられ、このことには、家族と看護師との関係性,特に家族から訴えがない
場合、家族のニーズを把握するための看護師からの関わりが少ないことが影響していると考えられ亀
看護師には、家族とのコミュニケーションを図り、関係を集き育みながら、日常のケアや子どもの成
長に伴い変化する課題への具体的な方策を家族とす緒に検討していくことが求められている。
実践モデルの開発に向けて,会議では、外来看護の現状をふまえた看護師の役割や機能と課題を明
示していく事が必要であることが確認された江)信頼関係を集き育むための看護師のかかわりとして、
看護師の、家庭における生活管理の実IF日と才際 。こどもの状態等聴 2)家族と一緒に、子どもの育
児や家族の生活状況をふまえた医療的ケアを検討すること、3)子どもの成長に伴う変化を見据えた看
護師のかかわりが大切である。また、これらのことを実践するためには、4)子どもと家族のニーズの
中 る内容と把握の仕方として、情報共有のためのアセスメントシート婢 記録の活用、
5)看護師のコミュニケーション技術/専門的知識の獲得、6)チームにおける看護師の役割の明訂ETヒが
必要であること等を確認した。事例検討会では、外来看護師の実践として、困難事例の家族の問題を
どのように捉え、看護師が介入していくことができるのか、また,実際に診察前～診察後にどのよう
に家族と関われるのん、等が話し合われた。今後、実践滑デルの臨床への適用を検討していきたし比
3.セルフヘルプグループヘの支援
アトピー ・アレルギー をもつ子どもと家族の会「たんぽぽの会」の毎月の定例会に参加し、情報交
換と仲間作りの支援の一環として、ミニ講話等を行なつてきた。年1回の共同企画として、平成21年
度は 日甥整アレルギー 』を、平成22年度は『季И況期の親子の支援』を、平成23年度は廠 会
と相談会』を行なつた。会の活動に参加し、親の困菊ξさや仲間からの助言などの効果を知る中で、専
門職者としての役割と、親と共に学んでいくことの重要性を再認識している。
セルフヘルプグループヘの支援
たんばぽの会・長野県看護大学小児看護学講座共同開催
露12目 Fトピ典鬱πレカギ鳴をもつ子どtと幾と真搬警り轟森〕
維穀と/カルギk
γが按″フ
2010年2月27日(■)10:00～12:00
長野県看護大学 教育研究棟2階中講義室4
1家族につき 100円(試食実費分)
審 機 器 畢 輩 轟 雑1轟
日
▲
玄
参
10:00～
10: 20′‐10: 50
11 : 00-12 : 00
?
?
??〜?
開会挨拶
たんぽぽの会「会員の発言」
吉田由季子氏によるおはなし
(休憩〉
調理実演 試食会
(雑穀ハンバーゲ・雑穀クッキー)
譜 攀 警 轟 :華1韓摯 攀
趨 鮎 鍵
★ たんぼぽの会 清水千穂IEL:0265-85-2070 後藤真紀 TEと: 265-86-4377
★ 長野県看護大学小児看護学講座
内田雅代 竹内幸江
TEと/FAX:0265-81-5184・ 5186
白井史 足立美紀 大脇百合子
たんぼ1ぎの会定例会
毎周第3木B書日 10時～ 長野県看護大学内にて開催
撃 気楽におしゃべりをしに来てください攀
ログラ
吉田由季子氏 (プロフィール)
共同通信記者を経て、03年より
長谷村食文イヒ研究会で活動。06年
より『野のもの』で調理やイベン
ト企画担当。日本雑穀協会認定
『雑穀エキスパー ト』。鯵
雑穀とアレルギー
～雑穀を楽しくおいしくいただきます～
雑穀と野菜の手作リレストラン 野のもの 吉田由季子
・ 雑穀の種類
・ もちきび
栽培期間が短く、乾燥に強
い 。
もちもちした食感と鮮やかな
費色が特徴。コクと甘さが
おいしい。
ごはんに混ぜて炊くだけで
なく、ねばりがあるので、卵の
代わりのつなぎに使える。
妙め物やサラダ、スープの具
1雑穀の魅力…日食卓と畑から再発見
食物繊維や鉄分、ビタミン、ミネラル分が多く、体に
よい、アレルギーやアトピー の症状を抑える働きがあ
る、として注目されています。
・ 雑穀って何?
□狭い意味で、コメ、コムギを除くイネ科の植物。
厳密には、ソバや豆は雑穀ではない。
ロアマランサスといつたイネ科以外の植物、アズキや
緑豆、黒豆など豆類も含めて「雑穀」と呼ぶことが
多くなつています。
□よく使う雑穀
もちきび、もちあわ、高きび、しこくびえ、アマランサス
・ もちあわ
エノコログサ(ねこしやらし)が
原種とされ、稲よりもつと古い
縄文時代から栽培。
鉄分が白米の4～6倍含まれ
炊くとチーズのようなとろみが
出る。
小表粉や片栗粉を使うように
とろみをつける料理にぴつたり
グラタンや和え物に。
|・ 高きび
中国名コー リャン。背丈が2～
3mにも伸び、米粒大の大き
な実。精白しても茶色の粒で
ポリフェノー ルを多く含む。
歯ごたえのある食感が特徴で、
炊き上がりはひき内のよう。
雑穀ハンバーグに利用したり、
もち性なため煮物に混ぜると
とろみも出る。
日本では昔から粉を回子にし
て食べてきた。
□しこくびえ
茶色い粒。精白する必要が
なく、玄殻の栄養分をそのま
ま取り込める。
皮膚の老化防止に効果がある
栄養が含まれる。粉に擁いて
焼くとさくさくとして、クッキー
などに使つてもおいしい。
外国では離乳食やバンにも利用
されている。日本でも音は粉を
熱湯でかいて食べていた。
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|■
アマランサス
ヒユ科。南米原産でインカ帝国では重要な
作物だつたらしい。
黄土色、赤、黒など様々な品種があり、
花だけを観賞するのが「ケイトウ」。
日本でも江戸時代から栽培 されている。
玄殻を取らずに食べるので栄養価が高
い 。
白米の約30倍のカルシウムを含む。
プ手ザ手ⅢⅢアいf 十_ス~あ卜らナ「食感。
・ 雑穀の栄養 「体によい」
吋雌 考亀慧V径駐浩tЧ愁齢 ミネラ
球刀8編覇作物用質宗毯喀上こκ角 ア｀トピ
~｀
口
頭 県零想整」だダ
腔イモ類中!いの繊維質の多い
口躍継語議誓紗訪」辮聖□藉直黙創鸞豚宙静議築ど窓民体にも
|・雑穀料理の例…・ごはんに混ぜて炊くだけでなく
野菜や乾物、豆などと一緒に利用
アマランサスのパスタ   雑穀ハンバーグ
|アレルギーaァトピー つ子の食事
・野菜・海ニゴ紆整万宕聟雷で当督哲譲素の分泌を促す
日米、小麦アレルギーの代替
・米と雑穀のブレンド、雑穀と野菜の組み合わせ
頼 デ3濯 協 :こ譲り郵サ‐ 唸い子ども
・ 除去食から喜びのある食卓ヘ
卵、肉、乳製品なしでもたくさんのメニュー
【例】卵とじ、つなぎ もちきび ひき肉中●高きび
とろみ付けの小麦粉 お菓子…・もちあわ、雑穀粉
・「除去」食べられないつらさ⇒「雑穀で作る」食べる喜び
アレルギーのある子も ほかの家族も同
高きび入りかばちやコロッケ
高野豆腐と大根のもちあわ蕉
もちきびキンピラごぼうサラダ
|・雑穀を使つたおかず中●雑穀と野菜の組み合わせ
アマランサス衣チキンと
エリンギの中華炒め
長芋の高きびクルミ味噌和え
じゃがいもともちきびの
マスター ド風味サラダ
|・ 雑穀の粉、粒を使つたお菓子
小麦粉やバター 、卵などの代わりに材料の
ひとつとして利用
ショクビエのシフオンケーキ もちきびとりんごのタルト
1雑穀をめぐる取り組み傷動きについて
0伊那市雑穀プロジェクト
→行政・研究機関・生産者・NPO・民間の連携
0伊那市商工会議所 アマランサス研究会
0長谷小学校3年生 総合学習“・アマランサスの栽培
●農家&直売所 道の駅 ファー ム長谷
・ 減反農地で雑穀栽培→直売所B生産者の意欲⇒作れば売れる=需要がある
0学校給食や病院食に
0日本雑穀協会(東京).…啓発、普及、雑穀エキスパート
●野のもの 雑穀レストラン…調理加工・販売
食の提供、料理教室⇒生産者と消費者を
つなぐ
1雑穀の魅力～小さな粒の大きな力～
祭養価高い
たんぼく質.ビタミン、ミネラル、
食捌 蝶 を豊富に含み、
現代鶏予防幼桑や
,売強化作用
・塩の極、大きさ.形
=味.書り、生懸など
棒々な個性
いろいるな料理に変身
おいしくて
体によい
雑 毅
アトビー .アレルギー 、
がんのⅢ
'制体内の有害物質を排出
補血葉歳jとでき、
体にも畑にとやさしい
安ゆ,安全な食精
需要がある
1雑穀料理のすすめとポイント
・ 雑穀と野菜で栄養バランスばつちり
たんばく質や様 な々業養素がたつぷりと含まれているので、
野菜や海車と組み合わせることで、肉や魚、卵、乳製品などを
それほど摂らなくても栄姿を十分に摂ることができる。
体への負担が少なくバランスのよい食事。
日旨みと個性を引き出す調味料を選ぶ
□まとめて炊いておけば、ぱぱっと使えてもっと身近に
駐督i5歳睾岳経d蚕鞠 著翠腎整佑ふ手にPおかず
つ
-68-
2010年2月27日(■)
第12回 アトピ ・ー アレルギーをもつ子どもと親と支援者の集まり
雑穀とアレルギー
～雑穀を楽しくおいしく いただきます～
野のもの 吉田由季子
■ 雑穀の魅力を食卓と畑から再発見
◇雑穀はカラダによい
・ 雑穀は白米に比べ、食物繊維だけでなく、鉄分、ミネラル、ビタミンを多く含みま
す。さらに低カロリー健康倉品として◆、注目を浴びています。
・ 体内の有害なイヒ学物質を排出したり、がんを抑制する作用があり、アレルギーや
アトピー、がんの予[′もに役立つといわれています。
・ 過去に岩手や山梨の「長寿の里」とされる地域について行われた間き取り調査では、
「雑穀とイモ類中心の繊維質の多い食事」が中JLコ｀ヽだつたことが分かつています。
・ 体内の余分なコレステロールを分解したり、糖分の取り込みを抑えたりとさまざま
なl動きをし、現在問題になつている生活習慣病やメタボリックシンドロームの予防
にも効果がある、と期待されています。
・ 雑穀の栄養、l動きだけでなく、栽培に化学肥料や農薬も跡要としないので、体にも
畑にもやさしい倉品としても注目されています。しかしコメの生産を奨励した瑚後
以降、雑穀の栽培をする人がどんどん減少し、◆現在流通している雑穀の国内自給
率はわすか6パー セントほど。
■ アレルギ ・ーアトピーつ子の倉事
◇ 野菜、海草、雑穀・・・食物繊維が豊富→消化能力を高める
アレルギ ・ーアトピー体質の子どもは消イヒ器宮の発達が未熟だといわれています。
だからといつて、おかゆや柔らかいものばかり与えていると、消イヒ能力が高まら
ないので、逆に消化しにくいもの、消イヒ酵素の分泌を促進するもの (食物繊維)
を積極的に食べさせる。
◇ 米、小麦アレルギーの代替 (代わり)
・ 米と雑穀のプレンド、雑穀と野菜との組み合わせ ⇒雑穀だけに頼らない
。 大麦、はと麦などは注意
・ 雑穀アレルギー ⇒昔からの主食なのに、体質的に譲り受けていない子ども
◇ 除去食から喜びのある食卓へ～雑穀や無添加の調味料で～
・ 卵、肉、乳製品を使えなくても、同じような料理を作ることができる
「倉べられる喜び」 *卵とし、つなぎの卵、…もちきび  *ひき肉…高きび
*とろみ付けの増ヽ麦粉、お菜子の粉…もちあわ、雑穀の粉
・ 「除去」から「雑穀で作る」⇒アレルギーのある子も、ない他の家族も同じ食夢
◇ 雑穀って何?
・ 狭い意味で言えば、コメ、コムギを除くイネ科植物。キビ、アワ、ヒエ、タカキビ、
オオムギなど。しかし雑穀料理や雑穀ごはんがプームになつている◆、ソパやアマ
ランサスといったイネ科以外の植物、アズキや緑豆など マメ類も含めて「雑穀」
と呼dことが多くなつています。
◇雑穀の種類
もちきび…もちもらした倉感と甘み、鮮やかな黄色が特徴のもつとも身近な雑穀。
ごはんに混ぜて炊くだけでもおいしいが、黄色ともち性を利用して卵の代わ
りやつなぎとして使いやすい。
もちあわ…チーズのようなとろみが出る。肌に良いとされ、外国では離乳食にも利用さ
れている。エノコログサ (ねこじゃらし)が原種。 増ヽさい粒でも鉄分豊富。
高きび…中国名コーリャン。大きな粒。歯ごたえのある食感が特徴で、ひき肉の代わり
にハンバーグに利用する。茶色の実はポリフェノール豊室。
しこくびえ …茶色い粒。精白する財要がなく、玄殻の栄養分をそのまま取り込める。
粉に挽くとさくさく感がでて、クッキーなどに入れてもおいしい。
「弘法ビエ」などとも呼ばれ、山間部でわすかに生産されるだけ。
アマランサス…南米原産でインカ帝国では重要な作物だつたらしい。賛土色、赤、黒な
ど様プマな品種があり、花だけを観賞するのが「ケイトウ」で、日本でも江戸
時代から栽培されている。これも玄殻を取らす｀に0べるので栄養価が高い。
実はプチプチとしていて、たらこのような食感。
■雑穀料理のすすめとポイント
O雑穀と野菜で栄養バランスばつちり。
雑穀には食物繊維やたんぱく質、その外の栄養素がたつぶりと含まれているので、野菜
や海革と組み合わせることで、肉や魚、卵、乳製品などをそれほど摂らなくても栄養を
十分に摂ることができる。体への負担が少なくノヾランスのよい食事になります。
Oうまみと個性を引き出す調味料を選d。
雑穀のおだやかな旨みや香りを引き出すために、調味料や油は伝統的な製法でつくられ
た無添加の良質なものを使うのがポイントです。シンプルな味つけで雑穀のl固性をヨIき
出します。
Oまとめて炊いておけば、ぱぱつと使えてもっと身近に。
思いついたときに手軽に使えるので、雑穀はまとめて炊いて保存しておくのがおすすめ
です。いつものおかすにちょつと加えてみると、栄養満点。一味ちがつたおかすのでき
あがりです。
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第 12回アレルギーをもつ子どもと親と支援者の集まり
雑穀とアレルギー ～おはなしと開理央演～
アンケー ト結果
参加者:33家族  アンケート回収 27枚(回収率:81.8%)
1.所属
アトピ ・ーアレルギーをもつ子どもの母親:16名 , アトピーを持つ家族 :1名 , 看護師:2名
その他中●保育園調理師 1名,薬種商 1名,自然食品店 1名,記載なし5名
2.今回の集ま りをどこか ら知つたか (重複 あり)
チラシ:11名(内訳 :会員より2名,支援センター2名,きっずらんど1名,図書館 2名,
桜屋さん2名,野のもの店頭 1名,無記載 2名)
新聞 :8名(内訳 :新聞4名,伊那ホームニュース2名,週刊かみいな1名,中日新聞ニュース
1名)
知人:7名 , その他 :会員 1名
3.たんぼぽの会「会員の発言」はについて
よかった:22名 , まぁよかつた:1名
その他…・遅れたため聞けなかつた:1名 , 無記載:3名
4.吉田さんのおはな しについて
よかった:26名 , まぁよかつた:1名
その他 :もう少し時間が欲しかつた 1名(よかつた回答者 )
5。 吉田さんの調理実演はについて。
よかった127名
6.本日の集まりについてのご意見 (重複あり)
(以下、記載内容)
, 雑穀の知識が何もなかつたのでとても勉強になりました。生活の中で取り入れたり、また自分なりに学ん
だりして本日のことを生かしていきたいと思います
。 雑穀は気にはしていたのでずが、まつたく知識がなかつたので、とてもよかつたです。ぜひ使つてみたいと
思います。おいしかつたです!
。 とても勉強になり、来てよかつたと思います。雑穀を料理に少しずつ使つてみたいと思います。
・ 普段から雑穀料理が好きでいろいるやつて楽しんでいますが、こういう話を聞いてやつぱり雑穀つてすごい
おいしい!と再認識。いろんな可能性もあるし、これからたくさんの人が食べるよう1こなつてもっともっと雑穀、
実演があり、わかりやすい。試食が嬉しい
わかりやすい。参加してよかつた
使つてみたい。生活に生かしたい
勉強になつた
2
4
6
10
またしてほしい
雑穀について再発見した
雑穀を育ててみたい
託児が嬉しい
1
2
1
1
それだけでなくアトピー、アレルギーいるんなことが当たり前に身近に知られる世の中になるといいなと思
いました。ありがとうございました。
雑穀を入れたご飯をよく食べていますが、ご飯だけでなく料理にもいるいる使用ができるとお聞きして、家
でも作りたいと思います。家で雑穀を育てられればよいなとも思いました。
実演があり分かりやすかった。
試食ができたのがうれしかったです。
雑穀のことがよく分かつてよかった。
初めて参加しました。託児もあり、勉強もできてすごくうれしかつたです。
とても勉強になりました。
もっと雑穀の身近になりたいと思いました。
参考になる。またして欲しい。
雑穀について、身体によいということしか知らない状態で、何からはじめてよいか分からなかったので、と
ても参考になりました。
雑穀に興味があってきました。分かりやすく参加してとてもよかったです。
ありがとうございまず。すばらしかったです。
とても興味のある内容をこのように判りやすく説明してくださり感謝しています。
すごくためになつた。
とても分かりやすく楽しかつたです。調理に挑戦してみようと思います。
託児があるということで参加できました。とっても助かりました。ありがとうございました。
7.日頃、アトピー ・ァレルギーをもつお子さんとかかわる中で、気になること、困つ
ていること、わからないことについて
(以下、記載内容)
。 なぜアトピ ・ーアレルギーがこんなに多いのでしょう。
・ 除去食はなるべくしないほうがよい、それに変わる方法はないのかな…といつも考えています。
・ 食物アレルギーで除去する品目が多いので、外食や遠出の旅行などがなかなかできない。
・ 仕事柄除去食を毎日しています。医者の除去指示書を素に特に症状の重い保護者とは頻繁に面接をし
て間違いのないようにしていますが、お母さんが焦って除去解除をしたがつているのが気になりまず。
・ 外食をするときなどは気を使います。
・ プレゼントやお弁当など普通以上に気を使います。
・ どこで、いい食料が売つているか、あまり分からない。
・ 赤ちゃんのときからずつとアトピー性皮膚炎のため薬を飲み続けているけれど、大文夫なのかなあ…・とい
う心配はあります。
・ 下の子どもがアレルギーがあるのですが、パンやケーキなど、アレルギーのない上の子と同様に食べさせ
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薬を飲み続けて大丈夫か
アレルギーのある食品に気をつけている
プレゼントやお弁当に気を使う
どこによい食品があるかわからない
外食・遠出の旅行に気を使う
1
1
2
2
アトピ ・ーアレルギーそのものについて
除去食を早く解除したがっている
きょうだいと同じものを食べさせたい
いつもかゆそう、夜間かゆそう
3
1
2
たいので、パンやそのほかのお菓子類など、もっと身近に売つているといいなと思います。
日中よりも夜にかゆそうにしているので寝不足にならないか心配です。
卵の食物に気をつけている。
血液検査で出たものでも症状として出ないものもあると聞きましたが、その逆もあるのか、いつもかゆいみ
たいでかわいそうです。
8.外来での医師 口看護師、保健師とのかかわ りについて、何か気になること、気づい
たことについて
好き嫌いでお母さんの言われるままの除去指示書を出される先生方が多いような気もしま
す。
どうやって改善していくか、あまり教えてくれない。
食糧もどこで買えばとか、情報も自分で探さないと分からない。アレルギーが初めてだとどう
していいか分からない。
9.その他、親の会へ向けての自由記述。今後のこのような集まりに対 しての希望
たんぽぽの会、初めて知りました。いい情報の場ですね。
とてもよい研修をさせていただきました。また機会があれば参加したいと思います。
いい機会を企画していただきありがとうございました。
また参加したいです。
実習をやる機会が度々あるとうれしいです。
石鹸や洗剤などのことも聞きたいです。
子どもが2歳になりますが、もつと早くにこのような集まり1こ参加すればよかつたなぁと思いまし
た。これから役に立ちそうなことを学ぶことができました。ありがとうございました。
今度は農作業、雑穀作り1こついてもつと知りたいです。資料もいただきたいです。
また来たいです。
(堂責 :足立) Ⅷ
第 13回たんぼぽの会・長野県者護大学小児看護学講座共同開催講演会
工十魏麹箆窺幹線浮簿遼嬢
,,巖鐸1諄欝 議 難言簸
?
?
?
?
?〓
:2011年月22日(上) 10:15～1
駒ヶ根市保健センター2階 大会議室
1無料
30 (受苧↓10:00～)
(市役所南側)
中村真由美保健師
武井弘江保健師
→加貴
くプログラム〉
10: 15～0:30
10:30～10:50
11 :00～11 :30
会長挨拶
乳幼児期の親子支援のお話
タッピングタッチの実習
輩 議 欝 轟 講 馨 筆 轟
たんぽぽの会定例会
年4国(本B窪日)10時～ 長野県蕎護大学屋内プール棟講義室にて開催
攀 気楽におしゃべりをしに来てください韓
学拳拳
∞ %鮨
★ たんぽぽの会 渋谷陽子 TEL:0265-72-6052
★ 長野県看護大学小児看護学講座 TEL/FAX:0265-81-5184・1 6
内田雅代 竹内幸江 白井史 足立美紀 大脇百合子
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第 13回 乳幼児期の親子の支援
アンケー ト結果
参加者 :大人 18名、子ども5名  アンケート回収 2枚(回収率:11.1%)
1.所属 (重複回答)
アトピ ・ーアレルギーをもつ子どもの母親:2名 , 保育士:1名
2.今回の集ま りをどこか ら知つたか (重複回答 )
チラシ:2名(内訳 :保健センター(飯島町の保健師)1名,図書館 2名,)
知人:1名
新聞 :1名
3.乳幼児期の親子支援のお話について
よかった:1名
4.タッピングタッチの実習について
よかった11名
5.本日の集まりについての意見
今回初めて参加 させていただきました。 とても癒 され、他のお母 さんと話ができ
たのもよかつたです (1名)。
(文責 :大脇)
彎鷺≒:こ_
たんぽぽの会 口長野県看護大学小児看護学分野共同開催
??
??????
．
?
?
?
?
?
?
?．?
?
?
?
?
?
露1熟園ダトぴ角9戸抄みギ蓼時警奄9手ぴ奄羞貌を典擬馨②纂蔑9
「お話と本目談舎ゴ鑽療先生をお迎えして
:拳轟 峯警 攀 、粋 韓i:■覇
日時 :2012年二月21日(土) 10■5～11:50
会場 :長野県看護大学 ガヽ講義室 3
参加費 :無料
ギ#聾 ■!馨学:撃科 轟
〈プログラム〉
10: 15-10: 30
10: 30-10: 50
11 : 00～11 : 50
開会の言葉
たんぽぽの会 会長挨拶
お話 “外来診療"の中で感じていること
伊那中央病院小児科部長 藪原明彦氏
藪原先生を囲んで「相談会」
政原先生のプロフィール
専門は小児アレルギー学・小児感染
免疫学で、日本小児科学会専門医・
日本アレルギー学会専門医。
不登校児や小児心身症のケアなど、
子どもたちの心理面に配慮 した診療
をされている。
最近は、エコチル調査に取り組み、
上伊那の小児の環境や発達について
関心をもつている。
たんぽぼの会定例会
毎月第3火曜日 10時から 長野県看護大学屋内プール棟講義室にて開催
攀 気軽におしゃべりをしに来てください馨
ホームページ :http://sttes.google COm/stte/komaganetanpoponokai/
蔭鰯鶏
★ たんぽぽの会 渋谷陽子 TEL:0265-72-6052
☆ 長野県看護大学小児看護学分野 TEL/FAX:0265-31-5184・5186
内田雅代 竹内幸江 白井史 足立美紀 高橋百合子
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「第14回アトピー ・アレルギーをもつ子どもと家族と支援者の集まり」
藪原先生との相談会 質疑応答
Ql。いい状態で0嵩息をコントロールすると治るということですが、アトピー性皮膚炎もそうい
うふうに考えていいか?
藪原Dr:アレルギーの病気、喘息とか皮膚炎は子どものうちに治ることが多いが、一部の人は成
人までいくことがあり、なぜかは分かつていない。しかし、子どもの頃にコントロールが
よかったから、大人になつてよくなったというわけではなく、ある程度の体質や体の特徴
があると考えられる。ただ、コントロールしていつたら治りが良くなるかどうかを科学的
に明らかにすることは難しい。印象としては、コンプライアンスがよい方がコントロール
がいいといえるだろう。喘息はいい時こそ大切だといわれていて、悪くなつたときだけ病
院にくるよりも、定期的に受診している方がよくなっていくことが多い。なるべくいい状
態を続けていつたほうがよいということは、多くの先生が思つているし私もそう思つてい
る。皮膚のかゆみはすごくつらいもので、ひどくても気にしない人もいるし、湿疹がほん
の少し出てきただけでとても心配する方もいる。赤ちゃんでもかゆみはすごくつらいので、
いつか治るんだからと放つておくのではなく、かゆみを抑えてあげたほうがよい。
Q2.子どもは2歳ころからマイザーを使つているが、ステロイドの強さが気になつている。
藪原Dr:マイザーを長期的に使つたら強いんじゃないかと思う。ステロイドは塗り薬にしても飲
み薬にしても今までどれくらい使ったかということが重要なので、強い薬を長期間続ける
のはちょつと気になる。最近小児用のプロトピックという薬が出てきているのでそれを使
うという方法もある。ステロイドは、止める時にばたつと止めるのではなく、確実に使っ
たあと週3回とか徐々に減らしていくやり方で使う。ステロイドの内服薬で治療している
お子さんもいるので、外用薬で副作用を心配するという医師は少ないかもしれないが、使
い方としては徐々に減らしていく方がよい。ロコイドやキンダベー トのような弱い薬をダ
ラグラ使つていても効かないという人もいるので、強い薬を短期間使って直すということ
も大切。効くときは3,4日で感触がある。ロコイド・キングベート (中程度)、 その上は
リンデロン (強力)、 その上はマイザー (かなり強力)で、その上 (最も強力)はほとんど
使わない。プロトピックを上手に使っていこうかなと思つている。マイザ
~が本当に必要
かどうか、使っていないとすぐ湿疹がでるということについて、実際はどう力、
質問者 :3日使うときれいになるが、あまり続けたくないからやめてしまう。
藪原Dri強い薬を使うと効果があるので、使つたから良くないということではない。マイザ
~で
よくなつたら、だんだん減らして週に2回、1回と減らしていけばあまり心配することは
ない。たまに、ロコイドを 1、2か月使っていますという人がいるので、それはあまり良く
ないかと思う。
Q3.6か月の時にアトピーになり、ステロイドは良くないと思つて自然命にしていたら、悪化
して入院した経過がある小学生の子どもがいる。去年6月から風邪症状があり、8月から
風邪のような症状とおなかの症状があつて 10日間学校を休んだ。病院でいろいろ調べて
もらったが原因が分からず、アレルギーもあったからという話をして、医師からアレルギ
ーの某を処方してもらったら症状がよくなった。大豆もゴマもそばのアレルギーもあるの
で、自宅の周りにできたそば畑からのそば花粉が原因ではないかと思うがどうなのか。そ
ば花粉でそれほどひどくなるということはあるか?
藪原Dr:結論から言うと、そば花粉のアレルギーがあるかどうかはわかつていない。以前は、イ
ネの花粉にアレルギーがあるかどうかもわかつていなかった。あるお母さんが外来で「イ
ネの花粉が舞う時期になると喘息になる」という話をしていたので、Pha.二二aciaという特
異IgEを調べる会社に問い合わせて調べてみたら、イネの花粉にアレルギーがあるという
ことが分かつた。実際に開田村から来る患者さんで、そば花粉に対してアレルギーがある
と言う方は何人かいる。イネ花粉に比べて、そば花粉はそこまで多いわけではないが、ア
レルギーがあるかどうかを調べていないのでわからない。お母さんたちが気になっている
ことはかなりの割合で合っていると思う。ただ、そばアレルギーとそば花粉アレルギーは
違う。たまたま両方反応する人もいるが、日腔アレルギー症候群と花粉症なので違いがあ
る。食べ物のそばに関して調べる手段はあるが、そば花粉についてはまだないので、症状
がアレルギーですと証明することは難しいかもしれない。ただ、そば花粉アレルギーがあ
るかもしれないということはいえる。花粉の舞うシーズンは同じように症状が起こってく
るはずなので、そこが決め手になるだろう。花粉の場合はあまり喘息になることはないが、
2,3年入院してその後良くなったという人もいる。オノン、キプレス、シングレアを飲む
とよくなっていくことがあるので、そういう対応も考えられるのではないかと思う。
Q4.◆11カ月になる子どもがいるが、2、3か月の頃から湿疹が出始めた。ステロイド剤を塗
るとよくなるがしばらくするとまた出てくる。症状が出たらステロイド剤を使うようにし
ていたが、寒しヽ時期になると手足がガサガサになる。本人はそんなにア〕｀ゆくなさそうだが、
見ていると赤くガザガサになって気になっている。原因が伺なのかはわからず、0べ物で
も出るときと出ないときがある。かきむしつたりしないので、そんなには重症とは思わな
いが、見た目がガザガサなのと、治つたり治らなかつたりつていうのが気になっている。
もう少し月数がたてば変わつてくるといわれて、◆は様子を見ている状況。アレルギーの
検査をした方がいしヽのか、◆の状態を続けていつた方がよいかについて教えて欲しい。薬
についても、どれぐらいの量を塗ったらよいのかなど塗り方を教えて欲しい。
-86-
藪原Dr:乾燥については、皮膚から刺激が入りやすいこと、ダニなどが反応するかもしれないと
いわれているので、保湿斉Jは使った方がよいだろう。ヒル ドイドソフトというものがある
が、市販のものでも、お母さんがよいと思うものをお風呂の後に塗つてあげるのがよい。
アレルゲンの検査をした方がよいかどうかについては、11か月のお子さんだと一番卵や牛
乳の数値がピークになる時期。検査をやる意味が今すぐあるかどうかが大切で、必要がな
ければ私は積極的にやる方ではない。検査をしてIgEの値が高いから必ずしもアレルギー
であるとは言い切れないし、嗜Eの値だけではなく、牛乳や卵に対する値がどうかといつ
たところでアレルギーがあるかを判断していく。薬の塗り方は薬剤師さんに聞いてみても
いいかもしれない。薬剤師さんによつて得意不得意があるかもしれないので、聞いてみて
わからなければ調べて教えてくれますかということを聞いてみてもよいだろう。薬を塗る
頻度は、ひどくなつた時は塗らなくてはいけないが、よくなつてきたらだんだん減らして
ぃくという方法でやつていくとよい。
質問者 :まだ11カ月なので、動いてしまうのでそこだけに塗るつていうのはけつこう難しい。
藪原D‐他の部分に塗ってはいけないということではない。ステロイドを塗つてから保湿剤を塗
るとステロイドが広がつてしまうから、保湿剤を塗ってからステロイドを塗る方がいいか
なと思う。子どもが薬を者氏めてしまつても、内服治療するのに比べればたいしたことはな
いので、少し日に入つた程度は心配ない。
Q5。保湿のことですが、かゆみのあるところはステロイドで、他は市販のものを使つているが、
クリームのようなものとワセリンのようなものは2つ使つた方がよいか?
藪原Dr:個人差があるので、お母さんが使った感じがいい方を選ぶといいと思う。病院で出す薬
はワセリンとかヒル ドイドソフトとか1つの成分のものがほとんどだが、市販の保湿斉Jはい
くつかの成分が入つているという特徴がある。基本的には、どちらでも塗つてみて、これ
い
いんじやないかというお母さんの感覚が正しいと思う。他の子がよかつたといつても、この
子には当てはまらないということもあるので、周りの意見に惑わされない方がよい。何が
一
人一人に合うのかは使ってみないと分からないので、試供品があるとよいが最近は何らか
の
理由でなくなつてきてしまっている。薬を塗る時の好みとしては、がた
べたしない方がいい
とか、ロー シヨンの方がいいとか、人それぞれあるかもしれない。尿素剤だと子どもに対し
て刺激を与えやすいというのがあつて、嫌がらない場合はいいと思うが、嫌がる場合は止め
た方がいい。民間療法について相談されることもあるが、基本的には高いものには手を出さ
ない方がいい。中には悪くないものもあると思うが、副作用が起こつた時にだれも責任を取
ってくれないということが民間療法にはある。一概には悪いとは言えないが。
Q6.犬や猫などの動物を飼つてもいいか?
藪原D‐基本的にはアレルギーがある子どもは飼わない方がよい。実際に我慢している子どもた
ちもたくさんいる。早いうちから猫に接していると耐性ができて猫アレルギーにならないと
いう論文もあるが、猫は喘息に対して特に強いアレルギーが出ることがある。猫を一度飼っ
ていなくなったからいいかというとそうではなく、その後も猫のフケや毛は2年間くらい残
るといわれている。どうしても喘息発作を繰り返している場合は、動物はだれかに引き取っ
てもらえないかなという話をすることがある。できるだけ、動物は飼わない方がよい。
Q孔ステロイド剤を使うと皮虐が黒つぼくなる色素沈着が見られる子どももいるが、先生の見
解はどうか?
藪原Dri以前はステロイドがよくないといわれたことがあった。その時の結論としては、湿疹が
強くて色素沈着をしたということがいわれていた。皮膚科の先生たちもステロイドだけでは
なく、湿疹が長く続いたことにより起こったことではないかという見解だった。ステロィド
の副作用では、色素沈着、色素脱失というのがあるので‐概にはいえないが、印象としては
皮膚の湿疹からきているのではないかなと思うことがある。
質問者 :それは皮虐を掻くこと自体の刺激があるからなのか?
藪原Dr:結果として炎症が起こることが影響していると思う。基本的にはかゆみがあつたら炎症
があると思われている。乾燥があるから炎症というわけではない。炎症があることで、皮膚
を掻かなくても黒っぽくなるのだろう。人の体は個人差もあるので、黒つぼくなるかどうか
はなりやすさもなりにくさも影響していると思う。
(文責 :高橋)
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第 14回 お話と相談会「藪原先生をお迎えして」
アンケー ト結果
今 参加者 :大人 20名(会員 9名、教員 5名、外都 6名)
李 アンケート回1又8枚(回収率:40,0%)
1.所属 (重複回答 )
ァトピ ・ーアレルギーをもつ子どもの母親:7名 保育士:1名,看護師:1名
2.今回の集ま りをどこか ら知 つたか (重複回答 )
チラシ:2名(内訳 :センター、週刊いな)
知人:1名
新聞 :3名
その他:1(内訳 :たんぽぽの会、ぐりとぐらのスタンフから)
3 藪原先生の「“外来診療"の中で感 じていること」のお話について
ょかった:7名
まあよかつた:1名
4.相談会について
よかった:7名
まあよかつた:1名
5.本日の集ま りについての意見 (3名)
。 とてもよかつたです。また、ぜひこのような集まりをお願いしたいです。
。 とても勉強になりました。
・ 藪原先生に聞きたいことが聞けてよかつた。
6.日頃、ア トピー とアレルギーをもつお子さんとかかわる中、気になること、困つて
いること、わからないことについて (1名)
。 ちょっと赤くなると他人から「かわいそう」と言われると、気になつてしまう。
7 その他、親の会へのご意見、このような集まりに対 しての希望 (1名)
次回も参加したいです。
(文責 :足立) Ⅷ
資料1(看護部長宛)
様 平成22年1月 日
医療的ケアを要する子ども。家族と外来看護師とのかかわりと専門職者間の協働に関する
研究協力のお願い
私どもは、平成 8年より長野県内の慢性疾患をもつ子どもや家族に関わりながら看護研究に取り組ん
でおり、平成 19年、20年には地域で生活する慢性疾患をもつ子どもや家族の支援に焦点をあて、看護
職者の家族とのパートナーシンプ形成や、専門職者間の協働に関する質問紙調査を行い、看護職者が
子どもや家族と関わる中で困難を感じていること、パートナーシップ形成に関して障害になっていること
等について検討してきました。これらの研究において看護職者が、家族との関わり1こ戸惑いや困難を感
じていても、継続的にかかわることで家族との関係が変化した事例も見られましたが、家族とのパートナ
ーシップを形成するための働きかけや専門職者間の協働・連携ができていない現状もみられました。子
どもや家族への更なる支援のためには、看護職者が家族のニーズを見極め、どのようにアプロー チをし
ていくかが重要となります。
そこで、本研究では、外来看護師の皆様が日頃、慢性疾患をもつ子どもの家族へどのようなかかわり
の のよ え の のし :、
種がかかわり、それらの職種がどのように協働していると捉えておられるか等について面接調査をさせて
いただきたいと思います。約1時間の面接を1回行う予定で、時間の拘束や心理的負担感が生じる可能
性があると思います。ご都合のよい場所、話しやすい場所にあわせ、ご負担の少ないよう1こ配慮いたしま
す。また、面接でお話いただくことイこより、何らかの振り返り1こなる可能性があります。できましたら、1～2
名の外来看護師様にご協力いただきたいと考えております。
この研究への協力は、小児科外来看護師様の自由意志とし、ご協力いただける場合、病院や個人が特定
されないようにします。研究結果は、平成22年3月の長野県看護大学研究集会や関連学会で発表する
予定です。また、この研究は、長野県看護大学倫理委員会の審査をうけ承認されました(審査番号#3
3平成 22年1月21日)。
本研究の趣旨をご理解いただき、何卒ご協力賜りますようお願いいたします。
なお、本研究は平成 21-23年長野県看護大学特別研究費補助金課題研究「慢性疾忠をもつ子ども
や家族と看護職者とのかかわりと専門職者間の協働に関する実践モデルの開発(研究代表者:内田雅
代)」の一部です。
長野県看護大学小児看護学講座
大脇百合子(研究代表者)内田雅代 足立美紀 白井史 竹内幸江
長野県看護大学地域看護学講座
安田貴恵子
〒399-4■7駒ヶ根市赤穂 1694 TEL 0265-81-5186
様 平成22年1月22日
医療的ケアを要する子ども日家族と外来看護師とのかかわりと専門職者間の協働に関する
研究協力のお願い
私どもは、平成8年より長野県内の慢性疾患をもつ子どもや家族に関わりながら看護研
究に取り組んでおり、平成 19年、20年には地域で生活する慢性疾患をもつ子どもや家族
の支援に焦ッ点をあて、看護職者の家族とのパートナーシップ形成や、専門職者間の協働に
関する質問紙調査を行い、看護職者が子どもや家族と関わる中で困難を感じていること、
パートナーシップ形成に関して障害になっていること等について検討してきました。これ
らの研究において看護職者が、家族との関わりに戸惑いや困難を感じていても、継続的に
かかわることで家族との関係が変化した事例も見られましたが、家族とのパートナーシッ
プ形成をするための働きかけや専門職者間の協働・連携ができていない現状もみられまし
た。子どもや家族への更なる支援のためには、看護職者が家族のニーズを見極め、どのよ
うにアプロー チをしていくかが重要となります。
そこで、本研究では、外来看護師の皆様が日頃、慢性疾患をもつ子どもの家族へどのよ
うなかかわりをされているのかや、家族へのアプロー チの方法をどのように考えておられ
るのか、家族にどのような職種がかかわり、それらの職種がどのように協働していると捉
えておられるか等について面接調査をさせていただきたいと思います。できましたら、 1
～2名の外来看護師様にご協力いただきたいと考えております。
研究にあたつては、以下のことをお約束いたします。
1)得られた情報は研究結果としてまとめますが、病院や個人が特定されないようにしま
す。また、情報を本研究以外の目的で使用することはありません。
2)約1時間の面接を1回行う予定で、時間の拘束や心理的負担感が生じる可能性がある
と思います。ご都合のよい場所、話しやすい場所をご相談し、ご負担の少ないようにい
たします。また、面接でお話いただくことにより、何らかの振り返りになる可能性があ
ります。ご承諾が得られればICレコーダーに録音させていただきたいと思います。 I
Cレコーダーは鍵のかかる場所に保管し、研究が終了した時点で破棄、消去いたします。
3)この研究への協力は自由意志でお決めください。お断りいただいても皆様に不利益が
生じることは一切ありません。また、一度同意されても途中で撤回することも自由です。
4)本研究に関する不明な点 。疑問・質問についてはいつでもお答えします。
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研究結果は、平成22年3月の長野県看護大学研究集会や関連学会で発表する予定です。
また、この研究は、長野県看護大学倫理委員会の審査をうけ承認されました (審査番号#
33 平成22年1月21日)。
本研究の趣旨をご理解いただき、何卒ご協力賜りますようお願いいたします。
なお、本研究は平成21-23年長野県看護大学特別研究費補助金課題研究「慢性疾患をも
つ子どもや家族と看護職者とのかかわりと専門職渚間の協働に関する実践モデルの開発
l研究代表者 :内田雅代)」 の一部です。
長野県看護大■ よヽ児看護学講座
大脇百合子(代表)内田雅代 足立美紀 白井史 竹内幸江
長野県看護大学地域看護学講座
安田貴恵子
〒399-4117駒ヶ根市赤穂 1694 TEL 0265-81-5186
医療的ケアを要する子ども・家族と外来看護師とのかかわりと専門職者間の協働に関する
研究協力のお願い
私たちは、平成8年より長野県内の慢性疾患をもつ子どもや家族に関わりながら看護研究に取
り組んでおり、平成 19年、20年には地域で生活する慢性疾患をもつ子どもや家族の支援に焦点
をあて、看護師が困難を感 じていること、パー トナーシップの関係をつくる上で問題となること
などについて検討してきました。
子どもや家族への更なる支援のためには、看護師が家族の考えを取り入れ、どのようにアプロ
―チをしていくかが重要となります。
そこで、本研究では、ご家族の皆様が日頃、看護師や医療・ に携わるさまざまな職種との
かかわりで印象に残つている出来事やこうして欲しいと思っていることなどについて面接調査
をさせていただきたいと思います。できましたら、3名程度のご家族の方に協力していただきた
いと考えております。
研究にあたっては、以下のことをお約束いたします。
1)得られた情報は研究結果としてまとめますが、個人が特定されないようにします。また、情
報を本研究以外の目的で使用することはありません。
2)約1時間の面接を1回行 う予定で、時間の拘束や心理的負担感が生じる可能性があると思い
ます。ご都合のよい場所、話しやすい場所をご相談し、ご負担の少ないようにいたします。
また、面接でお話いただくことにより、何らかの振り返りになる可能性があります。ご承諾
が得られればICレコーダーに録音させていただきたいと思います。 ICレコーダーは鍵の
かかる場所に保管し、研究が終了した時点で破棄、消去いたします。
3)この研究への協力は自由意志でお決めください。お断りいただいても皆様に不利益が生じる
ことは一切ありません。また、一度同意されても途中で撤回することも自由です。
4)本研究に関する不明な点・疑問・質問についてはいつでもお答えします。
研究結果は、平成 22年3月の長野県看護大学研究集会や関連学会で発表する予定です。また、
この研究は、長野県看護大学倫理委員会の審査をうけ承認されました (審査番号#33 平成
22年1月21日)。
本研究の主旨をご理解いただき、何卒ご協力賜りますようお願いいたします。
なお、本研究は平成21-23年長野県看護大学特別研究費補助金課題研究「慢性疾患をもつ子
どもや家族と看護職者とのかかわりと専門職者間の協働に関する実践モデルの開発 (研究代表
者 :内田雅代)Jの一部です。
長野県看護大学小児看護学講座
大脇百合子(研究代表者)内田雅代 足立美紀 白井史 竹内幸江
長野県看護大学地域看護学講座
安田貴恵子
〒399-4■7駒ヶ根市赤穂 1694 TEL 0265-8卜5186
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1資料6
面接ガイ ド (看護師)
調査実施前の配慮・調整
研究依頼文にて調査協力が得られた方のみ調査を行う。
研究協力者と面接日時、場所の調整をする。
面接前に、研究の趣旨、方法、面接内容、倫理的配慮等について再度説明し、同
意書2枚にサインを得る。1枚は協力者に渡し、もう1枚は研究者が保管する。
環境
対象者の職場か、職場の近くで対象者が指定する場所で行 う。
静かでプライバシーが守れる場所 (できれば個室)を選択する。
3.面接の進め方
。1時間程度とする。
・許可が得られればICレコーダーに録音する。
【面接項目】
① OOさん家族と関わり始めたのはいつからで、どのような場面で関わつています
か ?
・ 外来に受診される頻度と内容
。 主にあなたが関わつているのは誰か
。 あなたが関わつている内容と外来で気にかけている点 (外来の際にOOさん家
族について何を観察したり、確認したりしているか)
② OOさん家族に関わる時に、普段、心がけていることはなにかありますか?
・ 心掛けている対象とその内容
・ 心掛けようと思われたきつかけや理由
③ OOさん家族とどのような関係だと思われますか?
・ どのような関係だと思つているか
。 パー トナーシップがとれているか
。 とれていれば、どのように
。 とれていなければ、なぜそう思うのか
④ 今まで○○さんの家族に関わつてきた中で、印象に残つている出来事や関わりがあ
れば、具体的にお聞かせください。
。 いつ、誰に、どのように関わつたのか
。 そのときの家族の様子や反応
2
。 その関わりを介入しようとしたきつかけは何かあったのか
。 きつかけとなった家族の様子とそこから家族のニーズをどう提えたのか
。 その時にあなた (外来看護師)以外に関わつた職種はいるか
⑤ 現在のOOさん家族のニーズ、求めている援助はどのようなことだとお考えです
か ?
。 どのような家族の様子からどのようにニーズを捉えたか
⑥ 今後、OOさん家族からどのような援助を求められていくと思いますか?
。 今後の家族のニーズをどのような事柄からどうとらえているか
。 今後どのように関わつていこうと思つているのか
⑦ 普段、OOさん家族にはあなた (外来看護師)以外でどのような職種の方が関わつ
ていますか?それぞれの職種がどのようにOOさん家族に関わつているか教えてく
ださい。
。 それぞれの職種について関わりの内容と頻度
③ 多職種の方が関わる中で、他職種間の連携や情報共有はどのようにされています
か?また、OOさん家族と多職種の方、他職種の方同士の調整は誰がどのようにさ
れていますか?
・ 情報共有の方法について
。 誰がどのような場面でどのように調整しているか (家族も含めて)
・ ケア会議を開いたことはあるか、あればその目的と参加者、そのときの調整役
|ま言佐か
。 多職種の中でのあなた (外来看護師)の役割は何か
⑨ 多職種協働、連携の中で、困難に感じていることはありますか?
・ 困難に感じる内容
・ 困難に感じている理由、原因 (システム的なこともあれば)
⑩ あなたの看護師経験年数、小児看護経験年数、外来経験年教、小児科外来経験年数、
年代を教えてください
4.調査後のフォロー
・面談に関することや何か話 しをしたいときには研究者に連絡してもらう。
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1資料7
面接ガイド (家族)
調査実施前の配慮・調整
研究依頼文にて調査協力が得られた方のみ調査を行う。
研究協力者と面接同時、場所の調整をする。
面接前に、研究の趣旨、方法、面接内容、倫理的配慮等について再度説明し、同
意書2枚にサインを得る。1枚は協力者に渡し、もう1枚は研究者が保管する。
環境
対象者の自宅か通院先の病院、自宅の近くで対象者が指定する場所で行 う。
静かでプライバシーが守れる場所 (できれば個室)を選択する。
3.面接の進め方
。 1時間程度
。 とする。
・許可が得られればICレコーダーに録音する。
【面接項 目】
① フェイスシー トとして、
・ 家族構成員、それぞれの年齢、それぞれの現在の体調
。 誰が主に子どもの世話をしているのか、その他にお世話に入る人は誰か、それぞれ
の人と子どもの続柄
・ 子どもの病名
。 これまでの経過 (ライフイベント、印象に残つている出来事、関わつている専門職
者、利用している医療福祉サービス)
② 外来通院の状況を教えてください。
・ いつから通院しているか、外来通院の頻度、外来での受診の内容
・ 通院先で関わる医療職者は誰か
。 それぞれの人との関わりをどのように感じているか
。 特に、外来看護師との関わりをどのように感じているか
③ 外来での出来事で印象に残つていることがあつたらお話しください。
。 その出来事の内容、およびそれをどのように感じていたか、その理由
・ その出来事には、どのような専門職者やサービスが関わつていたのか、またはどの
ような専門職者やサービスが関わるとよいと思つていたのか
・ 外来看護師はその時どのような関わりをしていたか、その関わりをどのように感じ
2
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たか
④ お子さんやご家族へ関わつている専門職者や、お子さんやご家族が利用されている医療
福祉サービスを利用し始めたそれぞれのきつかけはなんですか?
。 その利用内容
・ 紹介の場合、誰が紹介してくれたのか。紹介後の調整は誰が行ったのか
。 自ら家族が調整を行つていた場合、そのことをどのように感じているか
。 専門職者の関わりや医療福祉サービスの利用により、お子さんやご家族へどのよう
な影響、変化があつたと感じているか
⑤ 何か子どものこと、自分のこと、家族のこと、利用サービスのことなど悩みがあつたと
きに相談できる相手はいますか?
。 相談者は誰か
。 その相談相手に対して、それぞれどんな内容を相談するのか
。 その相手に相談をする理由
⑥ 現在、お子さんやご家族、自分自身がもつとこうあればいいとかこうして欲しいと思つ
ていることイまありますか?
。 その内容や理由
。 それに対しどんな専門職者や医療福祉サービスの関わりを望んでいるか
。 特に外来看護師の関わりで望む内容とその理由
⑦ 今後、お子さんや家族、自分自身がこうなるとよい、こうしていきたいと思つているこ
とはありますか?
。 そうなるために、どのようなサービス、専門職者が関わればよいと思つているか
。 サービスや専門職者に対して、誰が調整をするとよいと思つているのか
4.調査後のフォロー
・面談に関することや何か話しをしたいときには研究者に連絡してもらう。
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